Indsigt giver afklaring 

En brugerhåndbrug efter norsk forbillede, udgivet af den norske RP-forening. Bemærk derfor venligst, at holdninger udtrykt i denne artikel ikke nødvendigvis deles af den danske RP-gruppe. Oversat af Glenn Nielsen, RP-pårørende.

Indhold

Forord: 

hvad nu? spørgsmål og svar i en ny situation.

            

Om arbejdet med håndbogen.

Kapitel 1 

Hvad er RP?

Kapitel 2 

Kan RP kureres eller bremses?

Kapitel 3 

Kan man leve et normalt liv med RP?

FORORD: HVAD NU?   SPØRGSMÅL OG SVAR I EN NY SITUATION.

”Det er vel gået op for mig lidt efter lidt. Den prognose jeg står overfor, at blive gradvis mere og mere synshæmmet efterhånden som jeg bliver ældre, er ikke altid let af håndtere. Men det er helt afgørende at forstå, hvad man har at forholde sig til, forstå at sygdommen ikke er stabil og at tilstanden forandrer sig.”

Bag navnet RP skjuler der sig en gruppe af sygdomme som angriber nethinden (retina). Retinitis Pigmentosa og beslægtede lidelser, som kendetegnes ved at nethinden degenererer, er vanskelige at beskrive, fordi de optræder i mange varianter og udvikler sig med forskellig hastighed hos forskellige individer.

Hvis du eller nogen du kender har RP, kan de ske du føler dig forvirret med hensyn til hvad dette indebærer, og er usikker eller bange ved tanken om hvad fremtiden vil bringe. Denne brugervejledning er udgivet af Retinitis Pigmentosa foreningen i Norge (oversat af RP pårørende i Danmark) med den hensigt at give mest mulig aktuel information til mennesker som har RP, deres familie, venner og andre interesserede.

På denne måde håber vi at kunne bidrage med øget forståelse af, hvad sygdommen indebærer og fører med sig, og hvad du og dine nærmeste kan gøre for at møde de problemer og udfordringer, som melder sig.

Selvom de mange varianter af RP gør det vanskeligt at identificere og beskrive et ”typisk” tilfælde, er der alligevel mange erfaringer, også hvad de følelsesmæssige angår, som vil være fælles for dem som rammes. Nogle af disse erfaringer er illustreret i de udsagn, som gengives først i de enkelte afsnit.

Efter vor opfattelse vil det være en værdifuld ballast for alle som er berørt af RP at vide og forstå, hvad RP er og få viden om, hvordan andre har håndteret de forandringer som diagnosen har ført med sig. Det er også nyttigt at få indblik i nogle af de anstrengelser, som bliver gjort for at udvikle effektive metoder til forebyggelse og behandling.

Denne brugervejledning kan give svar på de fleste af de spørgsmål, du stiller dig. Men det er alligevel vigtigt at være klar over, at en sådan generel beskrivelse kun kan give en lille indføring i emnet. Der findes nemlig et stort spektrum af degenerative nethindesygdomme, og såvel hjælpetiltag som forskning er i fortsat udvikling. Hvis du har en formodning om at du selv eller nogen du kender, har en degenerativ nethindesygdom (eller et hvilket som helst andet synsproblem), bør vedkommende gå til øjenlæge. Først når man kender hele resultatet af den enkeltes medicinske øjenundersøgelse og vedkommendes slægtshistorie, vil man være i stand til at forstå lidelsens art og fremskreden, forklare dens fulde betydning og træffe velegnede valg.

KAPITEL 1
HVAD ER RP?
1.1 Hvad er Retinitis Pigmentosa?

Retinitis Pigmentosa er et samlebegreb, som anvendes om en gruppe sygdomme som påvirker nethinden. Navnet blev givet af øjenlæger i midten af 1800-tallet. Som så mange andre gamle udtryk er også dette misvisende. ”Retinitis” er latin og betyder nethindebetændelse. De lidelser, der her er tale om, indebærer imidlertid ingen betændelse men en degenerering. ”Pigmentosa” kommer af at der på øjenbunden dannes klumper af pigment, men dette er et resultat af sygdomme, ikke årsagen til den.

Man troede længe, at mutationerne blot drejede sig om nogle få genfejl. De sidste års forskning har imidlertid resulteret i, at der er fundet et stykke over 160 gener i synscellerne og det underliggende væv, der alle giver nethindedegeneration. Forskellige genfejl forklarer delvist hvorfor RP udvikler sig forskelligt med hensyn til hastighed og omfang fra individ til individ.

Nethinden er dannet af nerveceller og det lysfølsomme inderste lag væv i øjet. Det indeholder forskellige lag af lysfølsomme (eller fotoreceptive) celler, som er direkte forbundet til hjernen via synsnerven. Hvis man forestiller sig øjet som et kamera, er nethinden filmen som billedet aftegnes på.

Der findes to forskellige typer lysfølsomme celler (fotoreceptorer) i nethinden: tappe og stave. Tappene er koncentreret i nethindens centrum (macula) og sørger for centralsynet, synsskarphed og farvesyn. Stavene befinder sig rundt om macula og er nødvendige for sidesyn (periferisyn) og nattesyn. Tappene og stavene omdanner lys til elektriske impulser, som bevæger sig gennem flere slags nerveceller, før de mødes i synsnerven, som er det kabel, som overfører den afsluttende elektriske impuls fra øjet til hjernen, hvor synsindtrykket opfattes og bearbejdes.

Ved RP går fotoreceptorer altså til grunde og ophører med at fungere normalt.

1.2 HVORFOR DEGENERERER FOTORECEPTORERNE?

Dette emne er genstand for omfattende forskning, som især har taget fart i de senere år, og som vil blive mere udførligt belyst, når vi senere i vejledningen skal se på den aktuelle forskning. Den grundlæggende årsag til RP antages at være genetisk, det vil sige forudprogrammeret i individets celler, og ikke forårsaget af beskadigelse, infektion eller andre ydre faktorer. De genetiske defekter – eller mutationer – giver fejlagtige informationer til cellerne i nethinden, noget som fører til fremadskridende (progredierende) degenerering. Dette kan medføre synsnedsættelse.

RP-ens genetik giver nøglen til de underliggende årsager til nethinde-degeneration – svaret på ”hvorfor?”. Men forskerne må se i andre retninger for at forstå RP-ens mekanisme – finde svaret på ”hvordan?” Stadig mere avanceret celleforskning giver indsigt i de processer cellerne gennemgår når de dør, og hvordan et skridt fører til det næste. Det er RP-foreningens opgave at informere om (og støtte) den mangesidede forskning som er nødvendig for at opnå denne forståelse. Studier i molekylær genetik, cellebiologi og biokemi, og i hvordan disse og andre områder påvirker hinanden, har givet forskerne en overflod af veje man kan følge.

Forskning i nethindedegeneration omfatter også forskellige former for macula-degeneration (MD), hvor særlig de juvenile (ungdomsrelaterede) varianter har det genetiske som en vigtig faktor. Tab af synsevnen i macula sker også som et resultat af programmeret celledød (apoptose; det at cellen selv sætter gang i sit eget ”program” for selvdestruktion), også ved MD har man fundet genfejl som fører til programmeret celledød. Dette gælder også for den såkaldte senile (aldersrelaterede) MD, selv om man stadig anser miljøfaktorer for at være den vigtigste årsag til udvikling af sygdommen i disse tilfælde.

1.3 HVOR UDBREDT ER ARVELIG NETHINDE-DEGENERATION?
Nethinde-degeneration rammer mænd og kvinder uafhængig af alder, race, kultur og etnisk baggrund. Det brede spektrum af arvelige nethinde-degenerative sygdomme – inklusive RP – forekommer hos mindst xx danskere.

RP er påvist i alle verdensdele. Ny forskning tyder på at mange af genfejlene er opstået på et tidligt stadie af menneskehedens historie. Eksperter i forskellige lande er lidt uenige om hyppigheden, men overslag går ofte ud på, at der findes et tilfælde pr 3-400 individer.

Man regner med at én af 80 personer er bærer af et recessivt RP-gen, men det betyder ikke at de eller deres børn nødvendigvis vil få sygdommen. Desuden findes der er række mindre almindelige former for nethinde-degeneration.
1.4  HVORDAN ARVES RP?

Genetik er et komplekst fagområde. I vores tilfælde kompliceres det yderligere, fordi der findes så mange forskellige former for RP. Ikke desto mindre findes der tre hovedarvemønstre. Hver arvelighedstype danner sit eget mønster af ramte og ikke-ramte familiemedlemmer. For eksempel kan forældre som ikke har RP få børn med RP, og forældre med RP kan få børn med eller uden RP. I nogle familier vil kun mandlige medlemmer blive ramt, mens de kvindelige vil være bærere af arvelighedstrækket, uden de selv viser tegn på sygdommen. Der findes også ganske mange enkeltstående tilfælde, hvor et individ synes at være eneste familiemedlem, som har nethinde-degeneration. Dette kan skyldes en mutation, hvor genfejlen opstår hos denne ene person, eller det kan skyldes at begge forældre har været bærere af et hidtil ukendt recessivt anlæg.

RP-genet kan arves autosomalt dominant, autosomalt recessivt eller x-bundet. ”Autosomalt” betyder, at genet er knyttet til et af de 22 kromosompar, som er de samme hos kvinder og mænd. ”X-bundet” (tidligere kaldet kønsbundet) betyder, at genet kun bæres på x-kromosomet, det vil sige det ene af de to kromosomer, der bestemmer barnets køn.

Hvis genet er dominant, er det tilstrækkeligt at én af forældrene har det, for at barnet skal kunne arve sygdommen. Er det derimod recessivt, vil barnet kun arve sygdommen hvis begge forældre har genet. Ved x-bundet RP vil kun mandlige familiemedlemmer blive ramt, mens kvinderne vil være bærere af genet, uden at de selv oplever alvorligt synstab. Ikke desto mindre vil man ved en grundig undersøgelse af nethinden ofte kunne påvise tegn på RP også hos den ellers symptomfrie bærer.

Det er vigtigt at være klar over, at selvom kun ét familiemedlem viser symptomer på nethinde-degeneration, kan slægtninge være ramt i mindre grad uden at bemærke symptomerne lige så intenst og måske endda uden at vide, at de har RP og bør opsøge en øjenlæge.

Nyere forskning har påvist et sjældent fjerde arvemønster, såkaldt di-genetisk arv. Så foreligger der mutationer i to forskellige gener som spiller sammen og udløser sygdommen.

1.5  FÅR MINE BØRN RP-GENET?
”At afgøre om man skal have børn er en personlig beslutning, som alle med RP er nødt til at træffe, og det er ikke enkelt.”

Eftersom det ikke er det samme gen, som forårsager nethinde-degeneration fra det ene tilfælde til det andet, men et sortiment af gener med hver sine specielle variationer, vil arvemønstret være forskelligt fra familie til familie. Den bedste information om sygdommens sandsynlige mønster i din egen familie vil du kunne få ved at konsultere en rådgiver i genetik eller en øjenlæge med speciale indenfor arvelig nethinde-degeneration. De kan hjælpe dig med at finde ud af, hvordan sygdommen nedarves i din familie, og hvor stor risikoen er for at du vil overføre den til dine børn.

Recessiv arvegang: ved recessiv arvegang er der 25 % risiko for at RP overføres fra forældre til hvert enkelt barn.

Dominant arvegang: Hvis én af forældrene er bærer af et dominant RP-gen, er der 50 % risiko for at dette overføres til barnet.

X-bundet arvegang: mænd som har RP, vil ikke overføre sygdommen til eventuelle sønner, fordi de arver faderens y-kromosom. I sådanne tilfælde vil arvegangen brydes. Derimod vil mænd med RP overføre anlægget til eventuelle døtre, fordi disse arver et x-kromosom fra hver af forældrene. Døtrene vil imidlertid ikke få nævneværdige udslag af sygdommen, da moderens friske x-kromosom vil forhindre dette.

Kvinder med fædre som har x-bunden RP, er 100 % sikkert bærere af sygdommen, mens kvinder med mødre som bærere, selv i 50 % af tilfældene vil være bærer af sygdommen.

1.6  HVAD ER SYMPTOMERNE PÅ RP?

”Jeg kan ikke huske, jeg nogensinde har kunnet se i mørke. Jeg ved simpelthen ikke hvordan det er. Men jeg kan huske dengang jeg var lille og altid stødte ind i stolper og snublede over mange ting.”

RP-symptomerne vil variere afhængig af hvilken celletype, som hovedsageligt er angrebet. Hos en person, hvor især stavene degenererer, vil nattesynet og sidesynet (periferisynet) være det som svækkes først. Natteblindhed er ofte det første og mest almindelige symptom på RP. Det indebærer at man har vanskeligt ved at se, ikke kun om natten, men også i dæmpet belysning f.eks. i restauranter og biografer. Tab af sidesyn kaldes kikkertsyn – i andre lande kaldes det også tunnelsyn. 

Manglende sidesyn kan sammenlignes med at kigge ind i en tunnel og kun kunne se det som er udenfor åbningen i den anden ende. Efterhånden som synstabet udvikler sig, bliver tunnelen mere og mere snæver, og mere og mere af det som befinder sig i ens umiddelbare nærhed havner udenfor synsfeltet. Denne udvikling kan ske med varierende hastighed hos en og samme person over tid. Mange oplever desuden, at der findes ”øer” af endnu funktionsdygtige stave i periferien af nethinden. Først når disse forsvinder, mærker man fuldt ud hvor lidt der er tilbage af det totale synsfelt.

Hos mennesker, hvor det først og fremmest er tappene som degenererer (det er det almindelige ved MD, men forekommer også i enkelte varianter af RP), vil de første symptomer være nedsat centralsyn med dertil hørende tab af synsskarphed og evnen til at skelne farver fra hinanden.

En del af os som har RP, ser også fiktive lysfænomener som er forårsaget af forstyrrelser i nethindens funktion. Typisk for disse fænomener er, at de forekommer af og til, f.eks. efter man har gjort en hurtig bevægelse, leet eller hostet. Lyset ligner en pølse, sommetider flere som en kæde, og viser sig i udkanten af det område man kan se. Lyset begynder at bevæge sig langsomt og med jævn hastighed rundt i kanten af synsfeltet, og efter at have cirkuleret nogle runder, forsvinder ud. Årsagen til disse lysfænomener er ikke kendt.

Andre kan se tynde flimrende marklignende lyspletter, som bevæger sig på kryds og tværs i synsfeltet. Dette gør det meget vanskeligt at se detaljer, og brugen af synet bliver anstrengt og besværlig. Efterhånden som skotomerne (defekterne i synsfeltet) med årene bliver mere kompakte, aftager disse lysfænomener, og til slut forsvinder de helt.

Blænding opleves ofte som det mest generende af de synsproblemer, som opstår ved nethindesygdomme.  Med blænding menes at en hurtig øgning i lysmængden forringer billedkvaliteten mere og længere end hos en normalt seende person. Sommetider forekommer også intens smerte i forbindelse med blænding.

Forandringer i nethindens funktion kan forringe øjets adaption (evne til tilpasning) ved skift i belysningsforhold og forårsage blænding med eller uden smerte.

Blænding er et fænomen som ofte gør sig gældende, når forandringerne i retina har udviklet sig forholdsvist langt, men forekommer dog ikke hos alle.

En anden årsag til blænding ved skiftende lysforhold er en type grå stær, såkaldt subkapsulær katarakt (uklarheder bagerst i øjelinsen), som forekommer forholdsvist ofte hos personer med RP. Som regel rammes øjnene symmetrisk.

Andre symptomer som indtræffer ved visse tilfælde af RP, er nedsat kontrastfølsomhed og nedsat synsskarphed. 

Det som er fælles for alle tilfælde af RP, er lidelsens langsomt fremadskridende natur. Når symptomerne begynder at melde sig, kan de så at sige være umærkelige, især hvis man ikke ved at der findes RP i familien og følgelig ikke er lige så opmærksom på symptomer, som når man har set sygdommen udvikle sig hos familiemedlemmer. Men også hos medlemmer af samme familie kan symptomerne udvikle sig med forskellig hastighed. Denne usikkerhed kan være meget vanskelig at forholde sig til.

”Det kan være meget deprimerende, fordi det ikke er noget du kan gøre noget ved, og det bare vil blive værre. Det er uden ende, og alligevel kan du ikke lade være med at spekulere på, hvordan det kommer til at ende!”

1.7  ER NATTEBLINDHED ALTID TEGN PÅ RP?

Natteblindhed er ikke nødvendigvis tegn på RP. Der findes en række andre nethindelidelser, hvor natteblindhed indgår som et element. Natteblindhed er heller ikke altid knyttet til en fremadskridende øjensygdom. En nøjagtig diagnose kræver en vurdering foretaget af en øjenlæge, som er fortrolig med forskellige former for nethinde-degeneration.

Manglende nattesyn kan desuden ses ved A-vitaminmangel og ved en sygdom som kaldes stationær natteblindhed.

1.8  DIAGNOSTISERING.

”Jeg fik diagnosen, da jeg var 14 år. Før den tid husker jeg, at jeg aldrig var i stand til at se om natten. Jeg var dårlig til fodbold og basketball, men forstod ikke hvorfor. Jeg troede at jeg så som alle andre, men bare ikke var lige så dygtig som dem. At få diagnosen RP var noget af en lettelse, fordi jeg dermed også fik at vide, hvorfor jeg ikke kunne foretage mig bestemte ting, og hvorfor jeg var lidt anderledes en mine venner og brødre.”

Mange af dem som har RP, især ældre mennesker, kan fortælle om deres vanskeligheder med at få en nøjagtig diagnose, og om de år hvor de ikke vidste hvad der lige præcist var galt. Stadig mere avanceret diagnoseteknologi og øget opmærksomhed blandt læger har heldigvis bidraget til at gøre sådanne situationer mindre almindelige. Men for en del mennesker med RP kan vejen til en nøjagtig diagnose og forståelse af sygdommen stadig være lang og kringlet.

Når der opstår mistanke om RP, bør man sørge for at få en grundig undersøgelse hos en øjenlæge, som har nethinden som speciale og er kendt med nethinde-degeneration.

I dag har man udstyr og metoder, som kan give mere pålidelige og tilfredsstillende svar end de gamle observationsteknikker. 

RP diagnosticeres sædvanligvis i den tidlige voksenalder. Visse former for RP er imidlertid tydelige allerede i barndommen, mens andre former ikke viser sig før senere. Fordi hvert nyt tilfælde er forskelligt fra alle andre, er diagnosen sommetider enkel at stille og andre gange ikke. Det er i almindelighed vanskeligst at stille diagnosen i tidlige stadier; efterhånden som sygdommen udvikler sig, begynder karakteristiske forandringer at vise sig i nethindens udseende. Med moderne diagnoseudstyr, som kan afdække hvilke dele af nethinden, som ikke er i funktion, kan man give en præcis diagnose længe før man har en helt klar klinisk diagnosticering. 

1.9  BRUGER MAN SPECIELLE TESTS OG INSTRUMENTER FOR AT PÅVISE RP?

Ja. Der findes en række tests, som gør det muligt at konstatere tilstedeværelsen af RP, før de aktuelle symptomer giver en definitiv diagnose. Disse test kan inddeles i to hovedkategorier: de som er psykofysisk baseret, og de som er elektrofysiologisk baseret.

Hver test har sin funktion, og det behøver ikke at være nødvendigt for øjenlæge at bruge alle de tests, som er beskrevet her, for at teste dit syn. Hvis du undrer dig over, hvorfor øjenlægen udfører eller ikke udfører visse tests, eventuelt bruger eller ikke bruger specielle instrumenter – kan du bede øjenlægen om at forklare det. Vær aldrig bange for at spørge øjenlægen, hvorfor han eller hun gør noget, lægen sætter pris på en oplyst patient og vil være glad for at svare på dine spørgsmål.

Psykofysiske test vil sandsynligvis blive udført på et eller andet tidspunkt i løbet af diagnosticeringen. De omfatter:

· Test af synsskarphed, som måler øjets evne til at se små detaljer.

Dette er den test som folk er mest fortrolige med, og den udføres som regel ved hjælp af en standardiseret synstavle.

· Farvetest, som kan bidrage til at bestemme tappenes status. Eftersom tappene er de nethindeceller som tolker farver, vil din øjenlæge bedre være i stand til at afgøre disse cellers tilstand via dine præstationer i denne afprøvning. Der findes flere forskellige farvetests, som måler forskellige aspekter ved synet.

· Test af synsfelt, hver en maskine (et perimeter) bliver anvendt til at måde hvor meget sidesyn, du har. Denne prøve udføres ofte ved hjælp af dataelektronisk udstyr, som kortlægger synsfeltet (det område du kan se) og som giver en mere detaljeret definition af dit synstab.

· Mørketilpasningsprøve som måler hvor godt dine øjne tilpasser sig ændringer i lysets styrke. Informationerne fra denne test kan hjælpe øjenlægen til bedre at forstå, hvordan stavene (de nethindeceller som giver nattesynet) fungerer på det aktuelle tidspunkt.

· Kontrastfølsomhedstest der måler tærskelværdier for den enkeltes evne til at skelne mellem objekt og baggrund. Kontrastfølsomheden er vigtig for såvel læsesyn som orienteringssyn.

Der bruges ofte fotografier til at registrere de forandringer i nethinden, som optræder som følge af RP, og for at sammenligne disse forandringer over tid. Fundusfotografier, som de kaldes, er billeder af øjenbunden (ordet ”fundus” betyder ”det som befinder sig længst tilbage”; ”fundus oculi” er det samme som øjenbunden).

Den elektrofysiologiske test som er mest anvendt, er elektroretinografi eller ERG. ERG registrerer den elektriske strøm, som en lysstimulans produceres i nethinden. I raske fotoreceptorer er der en karakteristisk intensitet og hurtighed i de elektriske signaler, som bliver nedsat efterhånden som fotoreceptorerne dør.

ERG kan foretages i lys (fotopisk ERG) for at undersøge tappenes funktion – eller i mørke (skotopisk ERG) for at undersøge stavenes funktion. Ved skotopisk ERG-undersøgelse bliver patienten placeret i et rum som kan mørkelægges, eller de får en sort klap for begge øjne, for at de skal vænne sig til mørket. Når øjnene har tilpasset sig, tildækkes det ene øje, og en kontaktlinse placeres på det andet. Alternativt lægges en tynd tråd ind under øjenlåget. En elektrode er fæstnet til kontaktlinsen/tråden og en anden til panden, sådan at det bliver muligt at måle den elektriske spænding, som produceres når lys sendes ind mod øjet. Maskinen affyrer så skarpe lysglimt af forskellig bølgelængde mod øjet og producerer så en udskrift – et elektroretinogram – visende hvordan fotoreceptorerne i øjet reagerer på lyset. Derefter testes det andet øje på same måde. Måleresultaterne aflæses i mikrovolt.

Stadig bedre udstyr har gjort målingerne mere præcise, og gentagne undersøgelser kan vise hvordan antallet af funktionelle synsceller falder. I nogle tilfælde kan det alligevel vise sig, at der ikke er nogen god sammenhæng mellem ERG-resultaterne og synsevnen. Det kan vise sig at synsevnen faktisk er bedre end ERG-resultatet skulle tilsige – eller modsat. ERG-undersøgelsen gør ikke ondt, men du kan føle et svagt tryk fra kontaktlinsen. Enkelte patienter melder om et vist ubehag ved lysglimtene.

1.10 HVOR HURTIGT UDVIKLER RP SIG ?

”Hvert år mister jeg lidt af synet, og hvert år foretager jeg visse justeringer for at tilpasse mig. Jeg kan aldrig nogensinde slå mig til ro. Sandheden er, at jeg ikke ved hvor mit syn vil ende.”

Selvom gradvis degenerering er et fællestræk ved næsten alle former for RP, er det ikke muligt at forudsige, hvordan degenereringen vil forløbe. Forløbet kan endda være forskelligt for medlemmer af samme familie. Den fremadskridende forringelse er sædvanlig vis ganske langsom. Ind i mellem kan synet holde sig stabilt mellem årlige undersøgelser.

På baggrund af målinger med avanceret ERG-udstyr prøver øjenlæger at udarbejde en prognose for sygdommens videre udvikling, men selv denne indeholder en vis grad af usikkerhed. En sådan prognose kan også her i landet få udarbejdet på statens øjenklinik og muligvis nogle af de større sygehuse.

1.11 UDVIKLES RP HURTIGERE VED AT ØJET UDSÆTTES FOR LYS?

Der er ikke videnskabeligt bevis for, at lys af normal styrke øger synstabet. Mennesker med RP kan bruge øjnene u normalt lys uden begrænsninger. Men mange føler sig bedre tilpas, hvis de kan undgå kraftig lys, især skarpt sollys. Indtil man ved mere om dette emne, anbefaler det for en sikkerheds skyld mennesker med RP eller andre former for nethinde-degeneration at beskytte øjnene mod langvarig eksponering for stærkt solskin. Det anbefales at bruge solbriller af god kvalitet på dage med skarpt lys. I 2001 gik fagrådet i Retina International ud med en anbefaling om brug af solbriller som bortfiltrerer både ultraviolet og blåt lys.

Nyere forskning på dyr har vist at skarpt lys kan have en vis betydning for udviklingen af RP.

1.12 KAN SYNET VARIERE FRA DAG TIL DAG?

Det kan ofte virke sådan. En række faktorer kan forårsage gode og dårlige dag, for den som har RP. Nogle føler for eksempel, at de ser bedre på dage med overskyet vejr, andre at de da ser dårligere. Træthed og stress kan midlertidigt påvirke synet. Folk med RP siger, at de ofte må anstrenge sig meget for at se, og at den følelsesmæssige og fysiske anstrengelse virker udmattende, noget som igen får dem til at føle at de ser dårligere. Ingen af disse omstændigheder påvirker imidlertid sygdommen fremadskriden. 

1.13 HAR GRAVIDITET NOGEN INDVIRKNING PÅ RP?

Enkelte kvinder har hævdet, at deres RP har udviklet sig hurtigere under svangerskabet. Dette tema har imidlertid ikke været genstand for systematiske undersøgelser. Hvis du er gravid eller tænker på at blive det, bør du sørge for at fødselslægen/gynækologen er opmærksom på dine problemer, og at øjenlægen er klar over at du er gravid.

NB: se i kapitel II angående farerne ved A-vitamintilskud i forbindelse med svangerskab.

1.14 HVAD MED GRÅ STÆR OG RP?

Det er ikke usædvanligt at den som har RP, udvikler katarakt, det som vi ofte kalder ”grå stær”, og som er en ”tilskyning” af øjets linse. At det kaldes ”stær” har intet med fugle at gøre; det er etymologisk (læren om ordenes oprindelse) begrundet i plattysk ”star” som betyder stiv, fast, hård. Verbet ”starren” betyder at være eller blive stiv, fast, hård.

Katarakt som svækker synet, kan fjernes ved et enkelt kirurgisk indgreb. En sådan operation kan naturligvis ikke reparere eller hindre synstab, som skyldes nethinde-degeneration. Men den vil i en del tilfælde kunne eliminere yderligere synstab, som er forårsaget af katarakt og blænding.

Hvorvidt en operation vil kunne give bedre syn, afhænger af nethindens tilstand på det aktuelle tidspunkt, altså i hvilken grad den er forringet. Også kataraktens placering i øjelinsen i forhold til de områder af nethinden som fortsat er i funktion, spiller en rolle her. Eftersom operation ikke er tilrådelig for alle, er det vigtigt at du diskuterer detaljerne omkring dit individuelle tilfælde med en øjenlæge som har et godt indblik i og erfaring med nethinde-degeneration.

1.15 KAN RP FØRE TIL TOTAL BLINDHED?

Blindhed er for de fleste ensbetydende med fuldstændigt tab af synet. Det vil sige at man totalt mangler synsevnen og er ude af stand til at registrere lys. En del af dem som har RP bliver med årene blinde i denne betydning af ordret. Mange beholder dog en lille synsrest og bliver så karakteriseret som ”praktisk blinde”. Et flertal af dem som har RP, er ”praktisk blinde” når de er 40 år.

WHO definerer blindhed som synsstyrke mindre end 3/60 eller synsfelt mindre end 10 grader fra fikspunktet.

Dette betyder igen, at mange med RP vil være så stærkt synshæmmede, at mobilitet og mange praktiske gøremål vil være som for personer uden synsevne, mens andre funktioner fortsat kan udføres mere eller mindre som før, fordi der stadig er en synsrest i øjets centrum.

1.16 ER RP FORBUNDET MED ANDRE SYGDOMME?

Ja, i nogle tilfælde. RP kan være et aspekt ved syndromer, som også har andre kendetegn. Bladt disse syndromer er Ushers syndrom, som giver syns- og høretab; Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB) og Spielmeyer-Vogt-sygdommen, som påvirker nervesystemet; Refsums syndrom er en meget sjælden sygdom, som også indebærer RP.

Der findes en del andre arvelige nethindesygdomme som ligner RP, men som på visse måder adskiller sig herfra, og derfor forudsætter en egen diagnostisk kategori. Den aktuelle forskning omfatter også sådanne beslægtede nethindesygdomme, og information som indhøstes om disse kan bidrage til at finde svarene på spørgsmål om RP. Et eksempel er choroideremia, som er kendetegnet ved degeneration ikke kun af fotoreceptorer og RPE, men også af choroidea, den såkaldte årehinde som er en del af nethindens næringsgrundlag. Andre eksempler er dyrat-atrofi, som er forårsaget af en mangel på et enzym, som har med fotoreceptorernes vedligehold (regeneration) at gøre, om Leber medfødt amaurosis, en form for nethinde-degeneration som forekommer allerede ved fødslen, og som oftest diagnosticeres allerede i første leveår.

1.17 HVAD SKAL JEG SIGE TIL MIT BARN, SOM HAR FÅET DIAGNOSEN RP, 
              OG HVORNÅR SKAL JEG SIGE DET?

”Jeg fik ikke at vide, at jeg havde RP, før jeg var 18. lægerne vidste det, men lod være med at oplyse mine forældre om det. Før det skete, vidste jeg ikke hvad der var i vejen med mig. Når venner spurgte hvorfor jeg gik lige forbi dem, antog jeg at jeg bare var uopmærksom, mens jeg i virkeligheden slet ikke så dem. Indblikket i at der fandtes en årsag til at jeg gik lige forbi folk og ofte stødte ind i ting, gjorde at jeg følte mig mere normal. Jeg havde en grund til det, jeg kunne sætte navn på det, der var i vejen med mig og forklare hvorfor sådanne ting skete.”

”Vi fortalte vores søn, at han havde RP da han var 13 år, og gav ham de grundlæggende fakta om RP. Efterhånden som han blev ældre, gav vi ham mere information, sådan at han nu ved omtrent lige så meget som os. Efter samtaler med andre forældre tror jeg, at det at fortælle børn de har RP, er meget hårdere for forældrene end for børnene. Voksne har større forståelse for de fremtidige implikationer af diagnosen og kæmper forståeligt nok med spørgsmålet om hvorfor dette skulle ramme deres barn. Børn vil oftest acceptere det – de får en forklaring på det som sker – og går videre. Det som nok er vigtigst, når du snakker med dit barn, er at du kender dit barn og ved hvor meget information han eller hun er i stand til at tage imod.”

Der findes ingen faste regler for, hvornår man skal fortælle børn de har RP, eller for hvad man skal sige. Børns behov for information varierer, afhængigt af alder og modenhed.

Selvom børn er meget modtagelige og hurtige til at opfatte, de har et synsproblem, kan det godt være at de kun er i stand til at rumme lidt information ad gangen.

Det er oftest bedst at besvare deres spørgsmål så oprigtigt og positivt som muligt, uden at tilbyde mere information end barnet til enhver tid beder om.

Det er vigtigt at understrege positive ting overfor barnet: at de sandsynligvis vil beholde en anvendelig synsevne i mange år, at videnskaben arbejder hårdt for at finde behandlingsmetoder, og at der findes massevis af hjælpemidler, som kan hjælpe dem med at klare sig i livet – også med synstab. Hjælp dit barn med at forstå, at selvom synsnedsættelsen vil medføre visse begrænsninger – bilkørsel er ét eksempel – bør tilstanden ikke bruges som en sovepude eller undskyldning for ikke at sætte sig rimelige mål og arbejde for at nå dem.

Du kan berolige dit barn med hensyn til to bekymringer, som ofte kommer til udtryk. RP forandrer ikke ansigtets eller øjnenes udseende, og at alle børn -* med eller uden synstab – kan gennemføre sin skolegang indenfor det almindelige skolesystem.

Kapitel II
KAN RP KURERES ELLER BREMSES?
2.1 Findes der en behandling? Kan sygdommen bremses?

Selvom forskerne stadig få ny indsigt i såvel RP-ens genetiske årsager dom i den aktuelle mekanisme, har videnskaben så langt fra været i stand til at tilbyde nogen metode som kan standse degenereringen af nethinden eller bringe mistet synsevne tilbage. Men forskningen fortsætter med fuld styrke indenfor en række forskellige områder, noget som bør give håb for personer med RP.

En seksårig klinisk undersøgelse, fremlagt i juni 1993, drejede sig om A-vitaminpalmitat og RP. Forskerne ønskede at finde ud af, om en øget mængde A-vitamin i kosten kunne forsinke udviklingen af nethinde-degenerationen.

Man kunne påvise, at ERG-udslaget hos personer med et dagligt indtag af ca. 18.000 internationale enheder (IE) A-vitamin (15.000 IE som kosttilskud i form af A-vitaminpalmitat og ca. 3.000 IE fra den almindelige kost) var stærkere end hos personer som ikke tog det førnævnte tilskud. Indtaget af A-vitaminpalmitat standsede ikke nethinde-degenerationen, men forskerne fandt at tilbagegangen i den resterende nethindefunktion gennemsnitlig var 20 % langsommere hos dem som tog tilskuddet. Og man drog den slutning, at den reducerede hastighed kunne betyde flere år ekstra med anvendeligt syn for en del af dem som har RP. For eksempel ville en person, som begyndte med det daglige tilskud i en alder af 32 år, kunne forvente at beholde et vist brugbart syn indtil vedkommende blev 70, mens en som ikke tog tilskuddet, ville miste alt anvendeligt syn i en alder af 63 år, under ellers ensartede betingelser.

Denne tolkning af resultaterne har været noget omstridt, og senere forskning synes at vide at A-vitaminbehandling kun er virksom i forbindelse med helt bestemte genfejl.

Uanset dette bør en anbefaling af A-vitamintilskud følges af visse forbehold. Der er ingenting der tyder på at doser højere end 15.000 IE giver større fordele, og doser over 25.000 IE daglig kan være toksiske (giftige) og forårsage bivirkninger, f.eks. i form af leversygdom. Der er ikke rapporteret om toksitet hos raske voksne, som har taget et tilskud på 15.000 IE A-vitaminpalmitat. Tværtimod har gentagne undersøgelser ikke påvist skader eller bivirkninger af nogen slags. Det er dog alligevel tilrådeligt, at personer som vil tage tilskuddet, får testet deres leverfunktion før de begynder på kuren, og siden gennemgår årlige tests.

Faren for eventuelle medfødte skader gør, at kvinder som er gravide eller har planer om at blive det, ikke bør tage A-vitamintilskud i de mængder som her omtalt. Og: det anbefalede tilskud gælder kun for voksne. Personer under 18 år blev ikke evalueret i undersøgelsen, og et dagligt tilskud på 15.000 IE A-vitaminpalmitat kan ikke under nogen omstændigheder anbefales for børn. Forældre til børn med RP bør rådføre sig med øjenlæge og børnelæge angående evt. behandlingsdoser til barnet, baseret på alder og legemsstørrelse.

Personer med langt fremskreden RP var heller ikke omfattet af denne undersøgelse. Hvis du har fremskreden RP, bør du rådføre dig med din øjenlæge angående den eventuelle nytte af A-vitamin i dit tilfælde.

Den samme undersøgelse foretog også en bedømmelse af virkningen af E-vitamintilskud på nethinde-degenerationen. Men i dette tilfælde var virkningen den modsatte. Personer, som tog 400IE E-vitamin daglig, viste sig at have en hurtigere nethinde-degeneration end dem i de andre grupper.

Personer med RP blev følgelig anbefalet at undgå E-vitamintilskud i høje doser. Der er imidlertid ingenting som tyder på, at E-vitamin indeholdt i normal kost eller som små tilskud har nogen ugunstig virkning på RP-ens fremadskriden. 

2.2 KAN MAN FORETAG ØJENTRANSPLANTATION?

Nej. Den medicinske teknologi er endnu ikke så avanceret, at man kan transplantere hele øjet. Det er simpelthen umuligt at forbinde alle de nerver, som går fra øjet til hjernen. Det, der sommetider refereres til som ”øjentransplantation”, kan muligvis være en hornhindetransplantation; en værdifuld operation som kan redde synet hos en del mennesker, men som desværre ikke er relevant for de øjenproblemer, som er forårsaget af RP. Derimod er transplantation af nethindeceller en fremgangsmåde, som kan give håb for personer med RP i fremtiden, selvom dette stadig befinder sig på et tidligt forsøgsstadie. Transplantation af nethindeceller er beskrevet under næste spørgsmål.

2.3 Findes der andre forskningsområder, der virker lovende?

Ja. Antallet af forskere som arbejder på fuldtid med RP og beslægtede sygdomme, er stadigt stigende. Kliniske eksperter og laboratorieforskere ved en lang række sygehuse og forskningscentre i Nordamerika og Europa er involveret i forskningsprojekter relateret til nethinde-degeneration.

Videnskabelige opdagelser og medicinske gennembrud kommer udelukkende efter årevis af møjsommeligt arbejde. Der foregår spændende forskning indenfor følgende områder:

· Transplantation af nethindeceller.

Forsøg med transplantation af nethindeceller hos dyr har givet opmuntrende resultater, men det er vigtigt at understrege, at dette endnu ikke er en behandlingsform, som er tilgængelig for brug på mennesker. Arbejdet med transplantation af nethindeceller befinder sig stadig på de indledende stadier af laboratorieundersøgelser. Før denne metode kan testes på mennesker, må det bevises at den har gunstige virkninger på langt sigt, og at mulige bivirkninger skal afklares. Sådan forskning kan tage mange år endnu.

Den gode nyhed fra denne type studier foretaget på dyr, består i at nogle karakteristiske træk ved normalt fungerende fotoreceptorer enten bliver opretholdt eller udviklet efter transplantationen. Endnu findes der dog ikke noget endeligt bevis for at transplantationen af nethindeceller eller lignende operationer på dyr med degeneration af RP-typen resulterer i varigt eller genoprettet syn.

· Genterapi

Eftersom forskerne identificerer stadig flere af de muterede gener, som bidrager til RP, er det muligt at forestille sig, at defekterne vil kunne kureres på det mest grundlæggende celleniveau. Mange forskere føler, at genterapi er fremtidens svar, når det gælder forskellige former for RP og beslægtede typer af nethinde-degeneration.

Opfattelsen er baseret på en enkel logik: når et gen er defekt, erstatter man det med ét som ikke er defekt. Dette kan nok lyde ligetil, men den faktiske udførelse er meget kompleks.

Genterapi kan beskrives som en form for medikament-terapi, hvor det ”gode” gen er medikamentet, som føres ind i kroppen for at erstatte det ”dårlige” gen. Der er mange grunde til, at RP er en sygdom som egner sig særlig godt til brug af genterapi. Først og fremmest det faktum, at mange af de defekte gener er blevet identificeret. Desuden findes der en række anvendelige dyremodeller, hvor genterapi kan testes med henblik på effektivitet og sikkerhed. Og resultaterne ved genterapi kan testes på en måde som er pålidelig, og som kan udføres uden der foretages indgreb – en visuel undersøgelse af nethinden. Endelig kan et behandlet øje sammenlignes med et ikke-behandlet øje hos samme patient, noget som giver forskerne ideelle betingelser for at udføre et videnskabeligt kontrolleret eksperiment.

Selvom de ovennævnte faktorer gør, at genterapi virker lovende med tanke på fremtidig behandling af RP, udestår der stadig mange forhindringer. Et vigtigt spørgsmål er, hvordan man rent faktisk kan føre det gode gens DNA ind i syge celler. Forskerne har fundet ud af, at et neutraliseret virus kan transportere genet til de degenererede fotoreceptorer, som dernæst synes at være meget gode mål for denne type genoverførsel.

Sådan genoverførsel er i løbet af 2002/3 blevet udført på hunde med medfødt blindhed. De har en mutation i samme gen som børn, der fødes med Lebers kongenitte amaurose. Der er to forskellige forskergrupper, som har behandlet disse hunde. Forskningsresultaterne er meget lovende, og de bringer os et skridt nærmere behandling af mennesker.

· Andre medikamenter til behandling af RP.

Med undtagelse af A-vitaminpalmitat findes der i dag ingen andre medikamenter til behandling af RP. Men arbejde, udført af forskere ved forskellige laboratorier i Nordamerika, er i færd med at lægge grundlaget for udviklingen af farmaceutiske midler, som en dag vil kunne mildne eller forebygge symptomerne på RP.

Såvel øjenspecialister som andre forskere har vist en stigende interesse for en gruppe molekyler, som kaldes vækstfaktorer eller overlevelsesfaktorer. Cellerne i vor krop arbejder sammen på forbavsende indviklede, delikate og interaktive måder for at holde os i live, at lade os vokse og være raske. Vækstfaktorerne udgør et vigtigt element i dette arbejde. Det drejer sig om små proteiner lavet af cellerne, som tjener til at holde cellerne i live eller sørge for de formerer sig. Når celler bliver skadet, går vækstfaktorerne i aktion for at reducere skaden og hindre at cellerne dør.

Det er en logisk konsekvens at vækstfaktorer, dersom de på en eller anden måde føres ind til den sygdomsramte nethinde, vil kunne hindre fotoreceptorernes degeneration. Forskere har vist at flere forskellige vækstfaktorer kan holde skadede og døende fotoreceptorer i live hos mus, rotter og hunde.

De har tilmed fundet, at man ved at indsprøjte faktoren i øjet kan forsinke en nedarvet degeneration, idet man faktisk forhindrer at sygdommen starter, i alt fald indenfor et begrænset tidsrum.

Man har endnu et godt stykke at gå, når det gælder viden om vækstfaktorer og andre medikamenter med hensyn til mulig toksicitet og egnede doseringer. Men forskningen af vækstfaktorer fortsætter, nu også i håbet om at kunne gennemføre kliniske forsøg på mennesker.

· Stamcelleforskning.

De seneste år har der været en øget interesse for såkaldte stamceller, det vil sige celler som endnu ikke har udviklet sig til at udføre bestemte funktioner i kroppen. De findes på et tidligt stadium af fosterudviklingen, men man har opdaget at stamceller også findes som en slags ”sovende halvfabrikata”, i et meget lille antal, også i de enkelte organer hos voksne mennesker. I nethinden regner man med i omegnen af 100 celler.

Kan man få sådanne celler til at udvikle sig – og desuden kontrollere denne udvikling, vil man måske kunne få lavet nye celler til en ødelagt nethinde. Man kan måske også bruge beslægtede stamceller fra andet nervevæv. Men der er langt frem til endelige svar på stamcelleforskningens mange spørgsmål.

I dyreforsøg har man fået stamcellerne til at udvikle sig, men ikke til synsceller. Og forskningen bliver nødt til at kortlægge, hvordan stamcellerne skal udvikle sig under påvirkning af andre gener og andre fysiologiske forhold, som påvirker cellernes udvikling.

2.4 hvad med rapporterne om kirurgi og andre metoder, som bruges i andre lande, og som siges at kurere RP?

Der er i de seneste tiår blevet berettet om flere spekulative ”forsøg” på at behandle eller endog at ”helbrede” RP. Men der findes ingen videnskabeligt belæg for at disse forsøg har nyttet. Det har i de fleste tilfælde drejet sig om uregulerede eksperimenter på tillidsfulde og sommetider fortvivlede mennesker.

RP foreningen ser det som sin opgave at formidle viden også om ubekræftede rapporter, og at lære sin målgruppe at skelne mellem frugtbare resultater og uholdbare påstande. Fordomsfri undersøgelse vil føre til bekræftelse, hvis der kan findes videnskabelige beviser. Det er imidlertid et faktum, at meget få ”gennembrud” ender med at levere dét de lover.

Det er vigtigt at understrege kravet om strengt videnskabelige metoder, når der bliver henvist til effektiviteten ved den ene eller den anden form for behandling, uanset hvor overbevisende den ellers måtte siges at være. Det er ikke alene muligt at bekoste store summer på en ”behandling” som måske ikke hjælper det allermindste, der kan også være fare for at behandlingen gør tilstanden værre.

Der er igennem årene dukket mange rapporter op, som ikke holdt til en videnskabelig granskning. Nogle af disse har omfattet bigift-terapi, brug af blåbær-ekstrakt, forskellige urter samt kirurgiske indgreb med det formål at bringe blod til nethinden eller implantere væv eller andet materiale.

En sådan behandling, som hav fået international opmærksomhed, bliver udført på Cuba. Men der er ikke fremlagt videnskabeligt bevis for effekten, hverken ved denne eller andre alternative behandlingsmetoder, og de kan endnu ikke anbefales overfor dem, som lider af nethinde-degeneration.

Man skal være åben for, at nyheder på behandlingsfronten kan komme fra uventet hold. Og RP-foreningen er klar over at nyheder af denne type ikke kan komme for tidligt for mange medlemmer. Men det er vigtigt, at der ikke skabes falske forhåbninger, som bygger på urealistiske eller potentielt farlige påstande.

2.5 HVORDAN FINDER JEG EN LÆGE SOM ER FORTROLIG MED DEGENERATIVE NETHINDESYGDOMME?

Eftersom RP er en relativ sjælden sygdom, vil en øjenlæge med almen praksis ofte ikke have specialviden om RP. Statens Øjenklinik kan formentlig henvise til en eller flere kvalificerede øjenlæger i patientens landsdel.

2.6 KAN JEG MELDE MIG TIL DELTAGELSE I FORSKNINGSPROJEKTER ?

for tiden er dette ikke aktuelt i Danmark. Men det er muligt, at det i løbet af de nærmeste år vil kunne findes nationale eller internationale samarbejdsprojekter, hvor også nordiske deltagere kan være aktuelle. RP-foreningen holder kontakt med relevante forskningsmiljøer, og hvis du er medlem hos os, vil du blive holdt orienteret om eventuelle muligheder.

Man kan også forestille sig forskning, som retter sig mod de sociale og psykosociale situationer, som RP medfører, og sådanne undersøgelser vil kunne ske på nationalt grundlag. Også her vil RP-foreningen i givet fald være behjælpelig med at formidle kontakt mellem dig og forskerne.

2.7 KAN JEG DONERE MINE ØJNE TIL FORSKNINGEN?

I USA er der opbygget en ”øjenbank”, og den amerikanske RP-forening opfordrer sine medlemmer til at donere øje som grundlag for fortsat forskning. Denne bank har været vigtig for den nordamerikanske nethindeforskning.

Indtil videre er der dog ikke oprettet noget tilsvarende i de nordiske lande, og indtil forskningen også her i landet kommer så langt, at den kan drage nytte af sådanne donationer, har RP-foreningen valgt at forholde sig afventende med hensyn til at tage initiativ på dette område. Men udviklingen af et nordisk forskningsmiljø, måske med base i Sverige, kan eventuelt ændre på dette. I så fald vil foreningen rette henvendelse til medlemmerne.

Kapitel III
kan man leve et ”normalt” liv med RP?

3.1 HVORDAN LEVER MAN MEST MULIGT SELVSTÆNDIGT MED RP?

Selvom enkelte arbejdsområder og gøremål bliver umulige eller gjort vanskelige efterhånden som synet svækkes, er RP ikke ensbetydende med passivitet eller afhængighed. Men det er en forudsætning, at man sørger for at indrette sig efter den nye situation og udnytte de muligheder der findes. En række hjælpemidler og tjenester er tilgængelige for at bistå personer med RP i dagliglivet. Dette gælder indenfor såvel uddannelse og arbejde som fritidsaktiviteter og nødvendige gøremål i hverdagen. Og det er vigtigt, at eventuelle tiltag bliver iværksat så tidligt som muligt, efter at du har fået diagnosen.

3.2 VIL RP REDUCERE MINE MULIGHEDER I ARBEJDSLIVET?

”Da jeg fik at vide, jeg havde RP, begyndte jeg at undersøge hvad der var tilgængeligt af tekniske og andre løsninger, når jeg efterhånden skulle tilpasse mig en situation som synshandicappet. Jeg snakkede med andre som har RP og fik mange gode tips og ideer. Disse samtaler var til stor hjælp for mig. Mange af dem jeg talte med, fungerede godt på arbejdspladsen, og det gav mig troen på, at jeg – når den tid kom – kunne klare det samme.”

Personer med RP og andre degenerative nethinde-sygdomme kan fortsætte med at være produktive og arbejde for at nå de mål, som de har sat sig med hensyn til deltagelse i arbejdslivet. Indenfor det arbejdsfelt man vælger, bør eventuelle problemer og bekymringer identificeres. Gennem oplæring og træning i brug af egnet udstyr, og med eventuelle modifikationer af udstyret, kan man opnå en godt tilpasset arbejdssituation. Erhvervsvejledning ved uddannelsesinstitutioner eller andre offentlige instanser kan være til stor nytte ved valg og planlægning af karriere. Medarbejdere ved sådanne kontorer kan også anvendes som konsulenter når det bliver nødvendigt med specialudstyr og modifikationer på arbejdspladsen.

Der findes mange med RP, som indtager stillinger man måske skulle tro var uforenelige med dårligt syn. Ved at arbejdspladsen gøres tilgængelig, og med de rette hjælpemidler, kan du få mulighed for at fortsætte som erhvervsaktiv.

Et råd som er meget vigtigt: hvis du er i job og synes arbejdet bliver for krævende at kombinere med et svigtende syn: sig ALDRIG op, men benyt dig af de rettigheder, du har.

(O.A.:) De øvrige dele anser jeg ”Glenn” for at være for specifikt norske, til at de kunne være nyttige for den almindelige danske RP’er. 
