[image: image1.jpg]




Dansk Retinitis Pigmentosa (RP) register

Registeret er først og fremmest oprettet for at gavne forskningen omkring RP i Danmark. På denne måde er Deres personlige bidrag med til at øge vores viden om RP-sygdommene og på længere sigt bidrage til forebyggelse og be​hand​ling af RP.

Fordelen ved at være optaget i RP registeret består i første omgang i at få type-bestemt sin RP og dermed at opnå den rette vejledning om arve​mæs​si​ge forhold samt sygdommens forløb. Disse forhold varierer nemlig meget af​hæn​gig af hvilke af de mange former for RP, der er tale om.

I dag er flere forskellige behandlingsmuligheder på vej. Alle disse er fortsat på for​søgsstadiet, men vi nærmer os det tidspunkt, hvor Danmark kan være med i afprøvninger af nye behandlingsmetoder. For at dette kan ske, er det helt af​gør​ende at RP registeret er opdateret. Og hvis man vil have muligheden for at kunne være med fra starten, er det vigtigt at blive registreret. 

For at blive indmeldt, skal indmeldelses blanket samt spørgeskema udfyldes og sendes samlet til Kennedy Centret. Begge dele kan findes her på hjem​me​si​den.

Alle der er i tvivl om de er registreret i RP registeret eller har afgivet blod​prø​ve til DNA- banken kan skrive til Mette Bertelsen, Kennedy Centret på følg​en​de mail adresse: meb@kennedy.dk 
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