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Inspirerande om stamceller

Jag har precis kommit hem fran
foreningens hostmote i Jonkoping och
kanner mig bade uppiggad och positiv
infor framtiden. Det blev manga positi-
va moéten med medlemmar och manga
intressanta forelasningar under hel-
gen. Bland annat forelaste Maria Ther-
eza Perez, forskare i Lund, om stam-
celler pa ett mycket pedagogiskt satt.
Hon berattade bland annat om att det
pa senare tid hant mycket inom omra-
det stamcelilsforskning och att hon ser
positivt pa de framtida mojligheterna
inom detta omrade, till exempel ar det
kliniska forsok pa gang i USA. Sa dven
om det inte dnnu finns nagra behand-
lingsformer sa har det tagits ytterligare
ett steg pa vagen. Mer om detta i nasta
nummer av tidningen.

Redan nu vill jag blicka lite fram emot
nasta ar och det hander en hel del un-
der 2012.

| februari anordnas en anhorighelg pa
Hagabergs folkhogskola, i mars hoppas
vi lansera den av foreningen framtagna
RP-boken, den 14 april blir det arsmote
i Stockholm och under sommaren halls
Retina Internationals konferens i Ham-
burg sa det finns mycket spannande att
se fram emot. Jag hoppas aven att vi
far igang lokal verksamhet i Skane och
att den lokala verksamheten i Goteborg
och Stockholm fortsatter att locka folk.
Forhoppningsvis blommar det aven upp
lokala traffar pa flera hall i landet!

Till slut sa hoppas jag att du som
medlem tycker att 2011 har varit ett in-
tressant ar och att du vill fortsatta som
medlem aven under 2012. Det gar givet-
vis bra att betala medlemsavgiften pa
275 kr for 2012 redan nu och gor du det
sa hjalper du foreningen att halla nere
kostnaderna.

Tack for i ar!

Henrik Riiffel
Ordforande Svenska RP-foreningen
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Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens Retina-
nytt tillhandahalls som en service till lasaren utan
nagon som helst garanti. Svenska RP-foreningen
har ingen maéjlighet att i detalj bedoma riktigheten
och relevansen i den information vi publicerar
eller i de annonser som forekommer i Retinanytt.
Foreningen har heller ingen méjlighet att ge medi-
cinsk radgivning i dessa fragor. Var och en maste
sjalv, tilsammans med sin 6gonldakare, bedoma
om informationen ar korrekt och tillamplig pa den
egna situationen.




Hostmoteshelg i Jonkoping

av Yasemin Soderberg Sert

Den 12-13 november hade foéreningen studiedagar med hostmote pa Sodra
Vatterbygdens Folkhogskola (SVF) i Jonkoping. Under studiedagarna deltog ett
40-tal medlemmar och andra intresserade.

Efter lunch pa Iérdagen holls hostmotet
darverksamheten och budgeten for 2012
diskuterades. Det viktigaste beslutet
var att medlemsavgiften hojdes med 25
kr till 275 kr for retinitiker och stodjande
medlemmar samt till 150 kr for boende
pa samma adress som en fullbetalande
mediem.

Efter hostmotet gav forskaren Maria
Thereza Perez en mycket intressant
forelasning om stamcellsforskningen
kringRP, se artikelindstanummer.Dagen
avslutades med att Johan Nordangard
fran SVF pratade om medier, bland
annat de allt vanligare sociala medierna
som facebook och twitter.

Pa sondagen berattade Bertil Fridsén
fran Polar Print om nyheter inom
kompensatoriska synhjalpmedel. Han
hade ocksa med sig flera olika exemplar
som man fick testa och det hela var
mycket uppskattat.

Efter detta pratade psykologen,
psykoterapeuten och handledaren Allan
Comstedt om bemodtande, rattigheter
och sjalvhjalpsgrupper. En rod trad
var vikten av etik och empati i motet
med andra manniskor. Han gav flera
exempel fran sitt eget liv och skapade
stor igenkanning.

Sondagens sista aktivitet var
information om vad som éar pa gang i
foreningen.

De lokala grupperna som finns i
Stockholm och Goéteborg och snart
ocksa i Skane berattade om sina
aktiviteter och det uttrycktes intresse
for lokala grupper ocksa pa andra hall
i landet. Som anhorig var det intressant
att hora Anita Andersson beratta om
anhorighelgen som kommer att hallas
pa Hagabergs folkhogskola i februari.
Anita berattade ocksa mer om en bok
som handlar om att leva med RP. Den
kommer ut i var men man kan redan nu
gora intresseanmalningar till kansliet,
vilket atminstone jag kommer att gora.

Forutom programpunkterna gav
studiedagarna i Jonkdping goda
mojligheter att prata och dela erfar-
enheter med de andra deltagarna.




Forum Vision — En konferens om ljus och syn

av: Susanne Mirshahi och Tina Karrberg

| mitten av september hade vi formanen att fa delta i en konferens anordnad av
Forum Vision (www.forumvision.org). Deltagarna i konferensen var en blandning
av olika professioner — 6gonlakare, synpedagoger med flera.

Tema belysning

Forsta dagens tema var belysning.
Professor Reine Karlsson talade om
ljluset som en mycket viktig del av en
god miljo och menade att ”oljus” kan
stora var halsa. Oljus ar ett ord i analogi
med oljud — det vill saga daligt ljus
som vi pa nagot satt stors av. Oljus kan
paverka bade var psykiska och fysiska
hédlsa negativt.

Darefter pratade docent Thorbjorn Lake
om en undersokning dar man tittat pa
dagsljusets inverkan pa skolbarns
prestation och halsa.

Man sag att elever som hade sitt
klassrum tva vaningar upp med stort
inflode av dagsljus uppvisade battre
prestationer samt uppgav att de madde
battre jamfort med de elever som hade
klassrum pa bottenvaningen dar man
framfor allt vintertid hade betydligt
samre ljus i klassrummet.

Nastkommande foredrag pa tema ljus
och ljussattning holls av arkitekt Jonas
Kjellander. Han berattade och visade
exempel fran en forskola dar man arbetat
genomgripande med ljussattning
och forsokt fa ett bra samspel mellan
dagsljus och konstljus i lokalerna. Han
menade att det ofta ar for stort fokus
pa lampor istallet for ljus i offentliga
lokaler.

Temat for forsta dagens sista foredrag
var ”"Var blandande omgivning” och
holls av lakarna Jorgen Thaung och
Bjorn Lofving.

Blandning kan ha olika orsaker
Det ena ar fel ljusadaptation, det vill
saga att ogat inte hunnit vanja sig vid ett
starkare ljus och da blir blandat. Detta
ar vad som hander om man varit inne i
en mork lokal och plétsligt kommer ut
i flodande sol — da blir man blandad.
Den andra orsaken ar en ljusspridning i
ogats optik (hornhinna och lins). Denna
optiska blandning blir mycket uttalad
vid fel pa linsen som vid grastarr, men ar
aven vanlig vid normalt aldrande. Thaung
och Lofving berattade om ett verktyg
vid namn VISSLA som de haller pa att
utveckla. VISSLA star for VISualisering
av Synbegransningar orsakade av
Ljusspridning och Aberrationer. Det
hela gar till sa att man fotograferar en
viss miljo, dar t ex starka lampor fatt
en olamplig placering. Fotograferingen
sker med speciell teknik och bilden
bearbetas sedan i ett datorprogram dar
ogonmodeller for vissa 6gonsjukdomar
finns med. Resultatet analyseras och
slutligen far man en visualisering hur just
den miljon ter sig vid en 6gonsjukdom
eller normalt aldrande.

Vi fick se exempel pa vilken effekt
felaktiga lampor med felaktig placering
ger hos personer med problem med
optisk blandning. Verktyget verkar
synnerligen lampligt for anvandning vid
planering av offentliga miljoer for att oka
forstaelsen for hur viktig ljussattning ar.
Ljuset ska ju hjalpa, inte stjalpa.



Tema Ny medicinsk forskning for
att minska synfunktionshinder

Forst ut andra dagen var professor Ann
Hellstrom som pratade om tillvaxtfak-
torernas betydelse for utveckling av
ROP (prematuritetsretinopati) hos pre-
matura barn.

Darefter pratade doktor Carl-Olof
Reuterving om 6gonkomplikationer vid
diabetes. Vid langvarig diabetessjuk-
dom paverkas karlen i retina, vilket kan
ge allvarliga problem med synen. Ildag
finns dock majlighet att forebygga och
behandla dessa komplikationer med
t ex laserbehandling och nya lakeme-
del.

Stamceller

Nasta talare var professor Maria
Thereza Perez fran 6gonkliniken i Lund.
Temat for hennes foredrag var Stam-
celler - vad ar det? Behandling och
transplantation vid nathinnesjukdomar.
Stamcelistransplantationer kan bli ak-
tuellt vid sjukdomar som AMD, glau-
kom och inte minst RP.

Stamceller ar omogna celler som dels
ger upphov till nya omogna celler, dels
kan utvecklas till mer differentierade
celler. Det finns olika typer av stamcel-
ler med olika formaga till differentier-
ing. Embryonala stamceller ar multi-
potenta och kan utvecklas till en rad
olika celltyper. Somatiska stamceller
daremot kan bara utvecklas till en eller
ett fatal narbeslaktade celltyper. So-
matiska stamceller finns hos den vux-
na individen i vavnader som standigt
fornyas, t ex hud. Dessa stamceller ar
alltsda inte lika flexibla som de embryo-
nala stamcellerna.

| mansklig hornhinna finns somatiska
stamceller som kan odlas och

transplanteras till 6gat.

Nu ar frdgan om man kan goéra mot-
svarande med mansklig nathinna.

Nar man gjort forsék med att trans-
plantera mansklig nathinna stéter man
pa olika problem, bland annat;

- problem att fa cellerna att flytta in i
fotoreceptorlagret

- problem med att cellerna fortsatter
att dela sig efter transplantationen

- man maste fa cellerna att producera
proteiner som gor att de far den ratta
funktionen

Det racker sdledes inte med att fa
stamcellerna att bilda nathinneceller;
det 4r manga andra faktorer som ock-
sa maste stimma.

Hittills har man framfo6r allt utgatt fran
embryonala stamceller som ar pluripo-
tenta, som har formagan att utvecklas
till vilken celltyp som helst. Nu testar
man aven med att anvanda somatiska
stamceller som ar multipotenta, det vill
sdaga bara kan utvecklas till ett begran-
sat antal celltyper. | forséken har man
fatt dessa celler att ga bakat och istéal-
let bli pluripotenta.

Om man utgar frdn somatiska celler,
eller en form av humana prekursor-
celler, ar fordelen att vagen till att bli
en fotoreceptorcell ar kortare vilket
ar en tilltalande tanke for kommande
forskning.

En alternativ strategi som man arbetar
utifrdn ar Miillerceller. Miillerceller ar
en slags stodjeceller som det finns ett
fatal av i mansklig nathinna. Man vet
inte sakert om de ar riktiga stamceller
eller om de ar mogna celler som kan
byta identitet.



Forskning har visat att man kan aktivera
dessa celler och det skulle kunna vara
en mojlighet for att reparera en dege-
nererad nathinna. Hos vissa djurarter
vet man att nathinnan kan reparera sig
sjalv genom att hela tiden producera
nya celler. Det ar detta man vill forsoka
efterlikna genom att utnyttja och akti-
vera dessa Milllerceller.

Sammanfattningsvis hyser Maria Ther-
eza Perez gott hopp till att forsknin-
gen med stamceller kan leda till en
fungerande behandling s& smanin-
gom. Det dr dock manga steg kvar tills
man vet hur man genomfoér en lyckad
stamcellstransplantation av nathinna.
De forsta kliniska forsoken har nyligen
inletts pa ett fatal patienter med AMD
resp Stargardts sjukdom.

Retina-implantat

Sist pa dagen fick vi lyssna till Dr
Walter Wrobel fran Tubingen som
berattade om sina forsék med im-

Forst klargjorde han det otroligt kom-
plicerade i situationen att forsoka efter-
likna funktionen hos over 120 miljoner
stavar och tappar med ett elektroniskt
chip. Chipet kan bara registrera svart,
vitt och olika ljushetsgrader, det vill
saga inga farger. Det ar absolut ingen
naturlig syn man kan uppna, vilket dr
Tiibingen noga papekade, men med
lite traning kan det anda ge en viss an-
vandbar syn.

Han redogjorde for nagra forsok pa
patienter och man fick en uppfattning
om hur fascinerande det maste vara att
uppleva hur dessa helt blinda personer
med hjalp av chipet kunde identifiera
olika former, enstaka foremal, lasa sto-
ra bokstaver och till och med uppfatta
olika graskalor.

plantat av konstgjord nathinna.

Godkanda genterapiforsok for Ushers syndrom typ 1B

oversatt av Bengt Wilhelmson

Den amerikanska lakemedelsmyndigheten FDA har godkant att kliniska
genterapiforsok kan paborjas for Ushers syndrom typ 1B. Syndromet orsakas av
defekter i genen MY07A som bland annat har betydelse for nathinnans funktion.
Genterapimetoden, som har utvecklats av Oxford BioMedica, heter UshStat.
Forsoken kommer att ledas av dr Richard Weleber vid Casey Eye Institute, Oregon
Health & Science University. UshStat har utvecklats genom att anvanda foretagets
teknologi med lentivirus. Viruset levererar kopior av den korrekta MY07A-genen
till sjuka celler i nathinnan.

18 patienter kommer att delta i studien dar tre olika doser av UshStat utvarderas.
Man kommer att undersoka biologisk aktivitet, sakerhet och hur metoden tolereras.
Manniskor med Ushers syndrom 1B ar fodda med grav horselnedsattning och har
ett progressivt synbortfall fran barndomen.

Utifran vad forskarna sett i forkliniska studier hoppas de att en enda behandling
med UshStat kommer att raicka manga ar, kanske hela livet, och forhindra att synen
forsamras.

Oxford BioMedica har aven kliniska forsok pa gang med genterapi for Stargardts
sjukdom och vat aldersrelaterad makuladegeneration (AMD).



Fran forskningen

Av Ole Christian Lagesen, oversatt av Leif Pehrson

Kan elektrisk stimulering

bromsa utvecklingen av RP?
Pa den stora ogonforsknings-
konferensen ARVO i USA i maj
presenterades annu ett forsok att hitta
en behandlingsform for RP. Det galler
elektrisk stimulering av nathinnan med
hjalp av en apparat som sander en svag
elektrisk strom genom hornhinnan och
in till nathinnan.

En forskargrupp vid den kanda
ogonforskningsverksamheten vid
universitetet i Tubingen i Tyskland har
gjort forsok under ledning av Dr. Florian
Gekeler. 24 personer med RP i tidigt
eller medelutvecklat stadium var med,
fordelade pa tre grupper med 8 personer
i varje.

En grupp var placebogrupp och fick
alltsa ingen egentlig elektrisk stimulans.
De oOvriga tva fick en lag respektive en
relativt hog dos i forhallande till den
normala elektriska aktivitet som kan
uppmatas i ogat nar ljuset omvandlas
till elektriska impulser i syncellerna.

Behandlingen genomfordes under 30
minuter per vecka i 6 veckor. Man kunde
inte upptacka nagra skadliga bieffekter
av forsoken, som i forsta hand var
avsedda att prova om metoden kan
betraktas som saker. | lagdosgruppen
kunde man inte spara nagon effekt.
Hogdosgruppen daremot visade bade
utvidgat synfalt och forbattrade ERG-
nivaer.

Slutsatsen ar att nya kliniska forsok nu
skall genomforas med vasentligt fler
forsokspersoner och over langre tid.

Man startar nu tva utvidgade forsok.
Det ena skall vara i minst ett ar dar
forsokspersonerna delvis sjalva skall
anvanda forsoksutrustningen hemma
efter en test- och inlarningsperiod pa
6 veckor vid sjukhuset i Tubingen.
Darefter skall forsokspersonerna till
Tiibingen totalt 12 ganger for kontroll
och tester.

Det andra forsoket, som skall stracka sig
over ett halvar, skall utforas i samarbete
med tre andra universitetssjukhus i
Tyskland.

Annu ett grénstarrlikemedel
mot RP

Sedan tidigare pagar forsok som
provar om briminodine, ett lakemedel
mot gron starr (glaukom), aven ar
anvandbart vid RP. | varas la ett japanskt
forskningsteam, lett av professor
Yamamoto fran universitetet i Chiba,
fram resultat fran kliniska forsok
pa 103 RP-patienter med ett annat
gronstarrpreparat. Det kallas UF-021,
och ges som ogondroppar.

Efter 6 manaders forsok och matning
av kontrastsyn och nathinnans
kanslighet kunde man dokumentera
att de forsokspersoner som fatt de
storsta doserna hade en gynnsammare
utveckling av synen dn de som fatt laga
doser eller placebo. Forsoken skall
nu utvidgas for att bland annat bringa
klarhet i vilket som ar det basta sattet
att overfora lakemedlet till nathinnan.



Fler resultat fran
genterapiforsoken pa LCA

Som bekant pagar det forsok med
genterapi pa en form av LCA (Lebers
medfodda blindhet) som ar en sarskild
diagnos for en allvarlig och tidig form
av RP.

De framsta forskargrupperna finns
i London, Philadelphia och Florida.
| september offentliggjorde de
amerikanska forskarna resultaten av
uppfoljningsforsok pa 15 personer med
LCA med en mutation i den sa kallade
RPEG65-genen. Forsokspersonerna var i
aldern 11-30 ar.

Forsoken skulle nu sla fast att det inte
fanns farliga biverkningar. Man sprutade
in friska gener med 4 olika doser
och pa tva olika stallen i nathinnan.
Slutsatserna ar viktiga och lovande.
Man fann inga biverkningar, vare sig
systemiskt, alltsa i resten av kroppen,
eller i ogat. Samtliga patienter fick i
varierande grad forbattrad syn.

Forbattringen var knuten till de
begrinsade omraden som blev
behandlade. Synskarpan forbattrades i
alla de behandlade ogonen men mest i
de 6gon dar synskarpan i utgangslaget
var samst.

RP-traff i Malmo

av Lars Bergqvist

Ett kanske nagot overraskande fynd
var att forbattringen bara skedde i
insprutningsomraden ute i nathinnan,
inte nar man gjorde insprutning under
fovea, den lilla fordjupningen i centrum
av nathinnan som har flest tappar och
sorjer for det skarpaste seendet.

Forskarna konstaterade ocksa att
det var ingen namnvard paverkan pa
forbattringen relaterad till personernas
alder. Det var hur langt synforsamringen
gatt som gav mest paverkan och storst
forbattring.

Slutsatserna fran forskarna, ledda av
Samuel Jacobson i Philadelphia och
William Hauswirth (tidigare i Miami, nu
ocksa i Philadelphia), ar att genterapi
for denna form av LCA fororsakad av
mutation i RPE65-genen ar en trygg
och effektiv behandlingsmetod for
nathinnan utanfor fovea. Man uppnar
daremot ingen effekt, och det ar en viss
risk, med att spruta in friska gener under
fovea.

Resultaten ger vagledning for vidare
utprovning av genterapi och sadan
behandling for denna typ av arftlig
nathinnesjukdom i framtiden.

Sondagen den 20 november samlades ett tiotal RP-medlemmar pa SRF Skanes
kansli i Malmo. Initiativet togs av Ami Freij fran Helsingborg. Efter en trevlig
och rolig presentationsrunda och allman diskussion fortsatte traffen med
lunch pa restaurang La Coronne. Da det idag finns ca 60 RP-medlemmar i
Skane och vi vill 6ka antalet medlemmar i Skane beslutades det att bilda en
arbetsgrupp med syfte att formalisera en lokal RP-grupp i Skane ”Skane-
gruppen”. Arbetsgruppen bestar av Lars Bergqvist (Malmo6), Ann-Marie Freij
(Helsingborg), Susanne Rickstam (Trelleborg) och Marc Rizell (Malmo). Lars
Bergqvist ar sammankallande. En forsta uppgift for arbetsgruppen ar att till
varen 2012 arrangera en nasta storre RP-traff for medlemmarna i Skane



Stort forskningsanslag for genterapiforskning
av Karl-Fredrik Ahlmark

Professor Robin Ali, verksam vid Institute of Ophthalmology i Storbritannien,
har tillsammans med sitt genterapiteam erhallit ett forskningsanslag om 750.000
pund (drygt atta miljoner SEK). Det ar det hittills storsta anslag som RP Fighting
Blindness har delat ut.

Ali har varit en pionjar inom arbetet med genterapi, dar han visat att genterapi
ar mojlig i fallet med genen RPEG65 for personer med Lebers medfodda blindhet
(Lebers kongenitala amauros, LCA).

Anslaget galler perioden 2011-2016 och kommer att mojliggora for teamet att ut-
veckla sin verksamhet och bedriva forskning pa fler gener an idag. For tillfallet
arbetar teamet med att overfora genterapi enligt denna modell aven till fall med
andra gener.

Ali skriver sjalv att tack vare stora framsteg de senaste tva decennierna ar nu-
mera genterapi for retinala sjukdomar realistiskt att uppna. Teamet genomfor
just nu varldens forsta genterapiforsok i ogon for Lebers medfodda blindhet.
Under de kommande fem aren har teamet for avsikt att bygga upp ett program
for kliniska provningar for olika former av arftliga retinala sjukdomar.

RP-moten i Baltimore

av Caisa Ramshage

| somras var det dags for Retina Internationals styrelse att traffas for ett
styrelsemote. Eftersom ordférande Christina Fasser redan var inbjuden till USAs
RP-férening Foundation Fighting Blindness 40-arsjubileum vid midsommar sa
passade det bra att vi hade styrelsemotet i samband med det.

Retina International ar en
paraplyorganisation for alla RP-
foreningar i varlden. ldag finns det
23 medlemsforeningar och antalet
okar stadigt framfor allt i Asien
och Sydamerika. Rl anordnar en
internationell konferens vartannat ar
dar bade RP-forskare och retinitiker ar
inbjudna. Rl ordnar ocksa en konferens
for de RP-forskare som ar radgivare
at RP-foreningar, vilket ar ett satt
att underlatta for forskare att utbyta
information och bli uppdaterade pa det
senaste inom RP-forskningen varlden
over.

Utover det sa ger RI ocksa ut ett
nyhetsbrev for forskare om RP-
forskning.

Foundation Fighting Blindness 40-
ars jubileum

De forsta dagarna i Baltimore deltog vi
i den amerikanska konferensen som
var som en liten Retina International-
konferens men med bara amerikanska
deltagare och bara amerikanska
forskare.



Det var ett antal olika spannande
forelasningar varje dag och det var svart
att vdlja. Det som jag var mest nyfiken pa
var de som handlade om kliniska forsok,
alltsa nar man testar behandlingar
och mediciner pa oss retintiker.

Professor David Birch forelaste om
kliniska forsok och hans forsta rad
var att man ska inte delta i kliniska
forsok i hopp om att man sjalv ska
bli botad, utan att man ska delta for
att man vill gora andra retinitiker en
tjanst. Bakgrunden till hans rad ar att
det givetvis finns manga misslyckade
forsok pa varje lyckat forsok. Faktum ar
att nar forskarna soker efter deltagare
till test sa vill de inte ha de retinitiker
som ar overentusiastiska, detta for
att inte resultatet ska bli missvisande.

Det finns ett antal regler nar det galler
deltagande i kliniska forsok. Bland annat
maste forskarna folja upp deltagare
aven om deltagarna inte vill fortsatta
med medicinering. Man ska ocksa vara
medveten om att de kliniska forsoken
kanledatilltidigare okandabiverkningar.

Ett annat rad fran professor Birch var
att man skulle vara skeptisk mot
resultaten fran fas 1-studier. Det
ar forst i dubbelblindtest med
placebobehandlingar som man kan
borja ana om behandlingen ar riktigt
effektiv.

Den forelasare som var mest
spannande var dock July Andersson,
en helt vanlig retinitiker bortsett fran
att hon hade deltagit i ett kliniskt
forsok med CNTF. Hon beskrev sig
sjalv som den dar overentusiastiska
patienten som forskarna inte ville ha
med i test. Innan hon fick komma med
i testet fick hon forst genomga en lang
dag med en massa undersokningar.

ERG, OTC, intervju, synfaltsunder-
sokning och ogon-bottenfotografering
fran klockan atta pa morgonen till
klockan sju pa kvéllen. Hon hatar
ogonbottenfotografering och den var
hon tvungen att géra om tre ganger
innan det lyckades. Trots det var hon
lycklig over att fa delta.

Testet hon deltog i innebar att de
opererade in en kapsel bakom o&gat.
Kapseln ska ligga dar och sakta sippra
ut tillvaxtfaktorer som forhoppningsvis
ska bromsa sjukdomen. Eftersom det
var en operation i 6gat sa blev det
ingen nedsovning utan hon fick endast
beddvning och lugnande medicin. Den
lugnande medicinen gjorde henne
valdigt pratsam och hon babblade
pa hela operationen om varfor
personalen skulle donera pengar till
nathinneforskningen.

Tva ar efter operationen sa fylldes det
pa med mer tillvaxtfaktorer i kapseln,
detingreppet var mycket enklare an den
forsta operationen. Hon vet inte vilket
resultat behandlingen har gett i just
hennes fall, det enda testresultat hon
har fatt reda pa ar synskarpan och den
har blivit samre. Hon drabbades av en
tidigare okand biverkning, att pupillen
blev mindre, vilket gjorde att hennes
synskarpa blev samre. Biverkningen till
trots sa var hon valdigt positivt installd
till forsoket och skulle hon erbjudas
mojligheten att delta i ytterligare ett
forsok sa skulle hon tacka ja med en

gang.
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Pa konferensen fanns det ocksa forum
dar retinitiker kunde dela med sig av
sina erfarenheter av att leva med RP.
Det var bland annat en som berattade
om hur han hade kort bil och haft sin
7-arige son som andrepilot i baksatet.
Sonen talade om for honom nar det var
gront ljus och nar det var rott ljus. Som
europé reagerar man med ryggmargen
och tanker att sa far man inte gora,
men USA ar bilens forlovade land. Det
finns ingen kollektivtrafik i de flesta
stader, fardtjanst ar ett okant ord, man
blir inlast i sitt hem om man inte har
nagon som kan skjutsa en. Eftersom
jag befann mig pa en konferens med en
massa amerikanska retinitiker borjade
jag undrade hur manga av dem som
kort bil dit och om jag skulle vaga mig
utanfor hotelldorren med tanke pa
risken att bli pakord av nagon av dem.

Jubileumet firades med middag och
underhallning. Underhallningen var
en retinitiker som ar skadespelare
i teveserien CSI, Jon Wellner,
som berattade om hur det var att
spela in morka scener nar man har
RP, nagot svart nar man inte ser
motspelaren. Jag maste erkanna att
RP kanns lite roligare nar man delar
sjukdomen med en Hollywood-kandis.

Retina Internationals styrelsemote
Men det var ju for att ha styrelsemote
med Retina International som vi var dar,
och det hade vi, i tva hela dagar! Det gick
at en hel del tid for att informera oss om
hur planerna med Rl-konferensen 2012
i Hamburg fortskrider (det gar bra), och
hur planernafor Rl konferens i Paris 2014
fortskrider (det aterstar en hel del) och
hur planerna paRI-konferens genomford
som ett samarbete med Hongkong och
Taiwan fortskrider (det verkar lovande).
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Styrelsen ar nationellt blandad,
Sydamerika, Afrika, Europa och
Oceanien. Vi skulle bara behodva lite
forstarkning fran Asien och Nordamerika
for att saga att vi ar en helt internationell
styrelse. Av sex ledamoter ar vi fyra
som har RP, varav tva ar helt blinda, de
tva ovriga ledamoterna ar foraldrar till

retinitiker.

En annan punkt som tog mycket
tid handlade om hur Rl ska se ut i
framtiden. Idag finns det ingen anstalld
personal, men det kanske behovs nu nar
forskningen gar framat och man behover
lobba hos politiker for att retinitiker
ska fa tillgang till de behandlingar som
kommer inom kort.

Sedan diskuterades medlemsavgifterna
och det tog lang tid for mig att forsta
den nuvarande strukturen pa hur man
raknar ut den. Kortfattat sa baseras det
pa landets BNP och antal medlemmar.

Vi gick ocksa igenom status pa de olika
foreningarna. Merparten ar fullvardiga
medlemmar, men en del nytillkomna ar
bara observatorer. Daremellan kan man
vara kandidatmedlemmar, nya sadana ar
Spanien och Island.

Vi diskuterade ocksa fragan om hur
manga retinitiker det finns i varlden.
Man brukar saga att 1 person pa 3 000
invanare har RP, men det ar ingen som
riktigt vet var den siffran kommer ifran.
Siffran har namnts atminstone sedan
nagon gang pa 80-talet, men den ar
minst sagt nagot tveksam. De flesta
lutade at att RP nog ar vanligare an sa i
deras hemlander.

En annan viktig fraga var hur
vi ska hantera de sa kallade
”latsasbehandlingar” som dyker upp
runt om i varlden, alltsa lurendrejare
som tar betalt for totalt overksamma
och ibland rent av farliga behandlingar.



Bland annat finns det en grupp
pa Kuba som pastar sig bota RP,
vilket de inte gor, men de tar bra
betalt for den latsasbehandling de
ger. Jag har inte hort talas om den
behandlingen pa lange, men tydligen
gor de mycket reklam i Latinamerika.
Det har ocksa forekommit nagon
oserios lakare i Tyskland som
pastatt sig kunna bota RP med
stamceller, men myndigheterna
har ingripit mot denna verksamhet.

Det var mycket intensiva dagar med tidi-
ga morgnar for forelasningar och moten
och sena kvallar for att hinna prata med

alla roliga och trevliga manniskor, bade
med och utan RP.

Aterigen kunde jag &ka hem lycklig
fran en RP-konferens, for forskarna ser
mycket mer hoppfulla ut nu. Visst aker
de pa bakslag i forskningen, men bland
alla bakslag sa finns det sma, sma fram-
steg och de sma framstegen borjar bli
valdigt manga nu.

Fran min synvinkel — den planerade verkligheten

av Erik Akerlind

Erik Akerlind ar 39 ar och arbetar som skadespelare och regissoér vid Géteborgs
dramatiska teater i Goteborg. Under hosten och vintern spelar han och
teaterkompaniet pjasen ”Karlek och pengar”.

Vad dr realism? Pa teatern kan det ibland
ses som nagot fegt, nagot som innebar
att man inte anvander teaterkonstens
mojlighet att spranga ramen for tid och
rum och kliva ut ur den. Pa en teaterscen
kan det omaojliga bli mojligt som i ett
trolleri.

Jag sitter pa fel sida om skrivbordet,
arbetsformedlaren ser uppgivet pa mig,
— Sa du skadespelare?

Hans uppgift ar att fa mig att se
mojligheterna, att tro pa mig sjalv trots
mina hinder. Utifran den jag ar, trots min
synsvaghet. Valja en annan vag, en mer
“realistisk”, att vaga spranga ramen.
Jag forsoker forklara att jag inte kan
tanka mig att géra nagot annat an just
det jag gor, jag vill arbeta vidare med
skadespelandet och regisserandet.

- Det ar ju dar jag har mina kontakter
forsoker jag, min utbildning.

Och an sa lange funkar det, aven om det
naturligtvis ar tufft ekonomiskt och sa,
men...

- Tror du verkligen att det ar realistiskt,
teater? Du vet, du kan inte komma hit
och lagga dig i mitt kna.

- Sjalvklart inte, forlat.

Han har ratt, en halvblind skadespelare,
vilket skamt. Eller annu mer komiskt
infantilt, en halvblind regissor. Hur javla
puckad far man bli? Det sdger ju sig
sjalvt. Nej jag maste vara realistisk, se
mojligheterna utifran de villkor jag nu
ar satt att leva under. Inte lagga mig i
nagon stackars arbetsformedlares kna.
Sa ynkligt, sa lagt av mig. Nej kom igen
nu, friskt humor, stall in skarpan och sok
malet i ny ”"bransch”!
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Jag far vara tacksam for den tid vi har
fatt vara tillsammans jag och teatern.
Men nu ar jag slutgiltigt framme vid
andstationen. Det ar dags att kliva av har.
Kliva av det har fantastiska taget som
slingrat sig runt i alla mdjliga otroliga
landskap och erbjudit modjligheter och
erfarenheter som ligger bortom det
mesta som en verklighetsforankrad
livsresenar kan tanka sig. Stiga av
och ner pa perrongen, ta avsked
fran de faniga pretentionerna, de
”’konstnarliga motiven”. Adjo kollegor
och drommare! Jag har blivit realist
for jag har fatt en synskada! Nu byter
jag scenen mot borstbindning, RIDA!

Nu ska jag bara hitta ett nytt tag, en
annan resvag, rakare och tydligare
utstakad, for har kan jag inte ligga
och skumpa fram over ralsskarvarna
i nagon arbetsformedlares kna!
Sa jag tar ner mitt bagage fran
hatthyllan, det kdanns tyngre an vanligt,
fan ta mig blytungt! Och sa kappen i
andra handen. Jag stiger av taget och
gar over perrongen genom diset och
morkret. Det gor ont men det ar bara
att bita ihop och vara realist! Jag hittar
fram till den stora avgangstablan under
stationsklockan for att forsoka se vilka
andra resmal som kan vara mojliga.

Jag kisar upp mot tavlan och kan se de
olika avgangarna, en star det ldkare pa
men det kdnns svart tycker jag, en annan
avgang star det pilot pa. Det vore kul, jag
har alltid gillat att flyga, sarskilt att lyfta,
det ar en fantastisk feeling. Fast nej det
ar nog orealistiskt i mitt fall, jag far ta
mig i kragen och komma ner pa jorden.
Jag fortsatter lasa pa ankomststapeln,
stallningsbyggare, fotograf, glas-
mastare, optiker, pizzabagare, prast,
svetsare.

Det finns gott om alternativ men
hur jag an vander och vrider pa
destinationerna sa kanns de inte mer
realistiska an det jag redan ar inne pa.

Min mobil ringer, det ar en kompis som
arbetar som regissor och som sitter
kvar pa taget som jag nyss steg av.
- Hej det ar Rebeckal!

- Hej!

Jag sitter pataget men ser att du har stigit
av? Jag ser dig genom kupéfonstret,
jag har en fraga till dig. Jag undrar om
du vill ha rollen som Don Quijote av La
Mancha, du vet riddaren av den sorgliga
skepnaden, vi satter upp den i host
pa Hagateatern. Rollen ar som klippt
och skuren for dig, du vet slass mot
vaderkvarnar och sa... vad sager du? Du
maste svara nu, taget rullar snart och da
far nagon annan rollen, vad sager du?

- Jag forstar, men du vet, jag ser ju sa
javla taskigt nu och jag maste tanka mer
realistiskt pa framtiden, dessutom ar
jag trott pa att slass mot vaderkvarnar.
- Ok, synd! Vi hors, trevlig resa, vart du
nu ar pa vag!

”klick”

Det ar som en tyst overenskommelse
mellan mig och teatern,
jag kor sa lange det gar.
Jag sitter bredvid Rebecka, vi dundrar
fram genom ett fantastiskt landskap

bebott av drommare, dronare,
narrar, lekare och hart arbetande
kulturentreprendrer. Hon visar mig

manuset, Don Q av Cervantes men jag
kan inte lasa det, texten ar for liten. Men
det ar inget problem, hon lovar att fixa
ett manus med sexton punkter fet stil.
Jag sager till Rebecka att jag ar glad att
jag vdande om och hoppade pa igen, det
ska bli kul att spela Don Q, tack Rebecka!
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Jag forklarar for arbetsformedlaren att | Men ikvall ar det férestallning och det
teatern ar en planerad verklighet, om det | ar fullbokat. Det ar tydligen ett gang
plotsligt kommer en cykel fran hoger i | arbetsterapeuter, arbetspsykologer
den verkliga verkligheten finns det risk | och andra fran arbetsformedlingen
att jag inte ser den, att den kor pa mig. | som har bokat in oss pa sin
Men pa scenen vet jag exakt nar cykeln | utvecklingsdag. Forestallningen  vi
kommer. spelar heter "Karlek och Pengar”. Sa
jag aker nagra stationer till, sen ska
Det har ar lange sedan nu, och jag ser | jag bli forfattare eller borstbindare.
annu samre an da.

Anhorighelg pa Hagabergs folkhog-
skola 11-12 februari

Nu ar det ater dags for den uppskattade anhorighelgen for anhoriga tillsammans
med retinitiker pa Hagabergs folkhogskola i Sodertalje. Mojligheten att fa traffa
andra i liknande situation och att utbyta erfarenheter med rad, stéod och tips
har upplevts som valbehovlig och stimulerande. Kursen leds av Anita Anders-
son socionom, retinitiker och f.d. anhorig. Det tas upp hur det kan vara att leva
med RP och att som anhorig finnas med i det, samt det stod samhallet kan ge.
Kursen halls i en ledig anda dar det dven finns mojlighet att utbyta erfarenheter
med andra anhoriga respektive retinitiker i skilda grupper med en gemensam
gruppdiskussion efterat.

Kursen ar 6ppen for deltagare fran hela landet 6ver 18 ar. Vill du delta utan att
vara medlem tillkommer 600 kr. For medlemskap ga in pa www.srpf.a.se eller
ring foreningen, se nedan. Anhorig kan t ex vara partner, syskon, foraldrar eller
vuxna barn. Anmalan kan goras genom att satta in 730 kr for dubbelrum och 970
kr for enkelrum till Svenska RP-foreningen senast den 27 januari. Deltagarantalet
ar begransat sa forst till kvarn. Mark talongen ”Anhoérighelg 11-12 februari” och
uppge om du vill ha dubbel- eller enkelrum, om du behover specialkost och ditt
personnummer sa folkhogskolan kan soka internatbidrag. Anmalan ar bindande.

Har du fragor sa kontakta RP-foreningen pa tfn 08-702 19 02 man—fre kl 10 -15,
lunch 12-13, e-postadress: adm(snabel-a)srpf.a.se eller Anita Andersson tfn 08 —
34 05 28 kl 11-20 ej torsdagar.

Om ni har gatt kursen tidigare och vill ha en fortsattningskurs, sa anmal garna
ert intresse for det till RP-foreningen. Det finns inte mojlighet att ga om kursen.

Varmt valkommen!
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PROGRAM FOR ANHORIGHELGEN

Lordag 11 februari

11:00 Samling och inkvartering i Solvillan

12.00 Lunch

13.00 Presentation, Solvillan

13.15 Att leva med RP, Anita Andersson socionom

14.30 Kaffe

15.00 Gruppdiskussion i skilda grupper for anhoriga respektive retinitiker

16.00 Gemensam gruppdiskussion

17.00 Rad & tips i samvaro med synskadade, Anita Andersson och synpedagog
Ann-Margaret Wikner-Hellberg, Hagabergs folkhogskola

18.00 Middag

19.00 Promenad pa skolan med rad och tips for ledsagning

20:00 Kvallskaffe

20.30 Spel som ar anpassade for synskadade, Bengt Eriksson och Ann-Margaret
Wikner-Hellberg

Sondag 12 februari

09.00 Frukost och utcheckning

10.00 Samhallets service, Anita Andersson

12.00 Lunch

13.00 Fragestund och diskussion om helgens innehall
14.00 Avslutning och utvardering

Varmt valkommen!
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Returadress: Svenska RP-foreningen

Box 4903

116 94 STOCKHOLM Porto betalt
Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersdndes darfor att

[ adressaten ar okand

[ adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Pa gang

RP-grupp Vast

24 januari

Personligt ansvar — personlig kraft

En kviéll med Agneta Oreheim, socionom och kursledare inom omradet per-
sonlig utveckling.

Nar? Tisdag 24 januari kl 18-20.30.
Var? Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12, Goteborg.
lokal: Dalheimerssalen

28 mars
En kvall med Tappas Fogelberg

Nar? Onsdag 28 mars, kil 18 — 20.30
Var? Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12, Goteborg. Dalheimerssalen

Anmadlan och 6vriga fragor:

Susanne Mirshahi, tel 0730-68 17 00 eller mail susanne.mirshahi(snabel-a)vgre-

gion.se
Camilla Svensson, tel 0705 — 35 85 57 eller mail
milla.sv@telia.com

Anhorighelg

11-12 februari pa Hagabergsfolkhogskola, se information i tidningen
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