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Ny som foreningens ordforande

Jag har fatt dran att ta 6ver som foér-
eningens ordférande efter Leif Pehr-
son som nu efter manga ar pa ordfo-
randeposten valt att dra sig tillbaka.
Det kommer inte att bli latt att ta upp
stafettpinnen efter Leif, men jag har
suttit som vice ordférande under flera
ar sa jag har en ganska klar bild av vad
jag ger mig in pa.

Jag tror att ni kommer att kanna igen
er ocksa i fortsittningen dven om jag
kommer att leda féreningen pa mitt vis
tilsammans med den nya styrelsen.
For forsta gangen pa ldange har vi en
helt fulltalig styrelse och pa det forsta
ordinarie styrelsemotet nu i maj fick vi
nastan inte plats allihop i vart métes-
rum. Jag tycker att vi har fatt en bade
kunnig och entusiastisk styrelse med
en bra aldersspridning. Jag tror att vi
tillsammans kommer att kunna utratta
en hel del.

En av de viktigaste frdgorna som jag
ser det ar att vanda den vikande med-
lemstrenden. Vi har under ett par ar
sakta men tyvarr sakert tappat ett an-
tal medlemmar och jag kommer att ar-

beta aktivt for att forsdka bryta denna
negativa trend. Vi kommer att forsoka
rekrytera fler yngre retinitiker efter-
som de ar en mycket viktig resurs for
foreningens framtid. Vi kommer att for-
s6ka na de yngre genom ett battre
samarbete med syncentralerna, ge-
nom webbplatsen och med informa-
tion riktad till de yngre. Samtidigt ar
det viktigt att inte glomma bort er som
ar medlemmar redan idag och vi vill
fortsatta att gora det intressant for er
att vara med i foreningen.

Ar 2008 ser ut att bli ett mycket intres-
sant ar for RP-forskningen! Det ar flera
saker pa gang som vi hoppas fa ta del
av under Retina Internationals konfe-
rens i Helsingfors den 1-5 juli nu i
sommar. Nasta nummer av RP-info
kommer att vara fyllt av nyheter fran
konferensen.

Slutligen vill jag tacka alla medlemmar
for fortroendet att fa vara féreningens
ordféorande och ett stort tack aven till
Leif for hans insatser som tidigare
ordforande for féreningen!

Henrik Ruffel, foreningsordférande
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Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-féreningens tidning RP-info tillhandahalls som en
service till lasaren utan nadgon som helst garanti. Svenska RP-Féreningen har
ingen mojlighet att i detalj bedoma riktigheten och relevansen i den informa-
tion vi publicerar och vi har heller ingen méjlighet att ge medicinsk radgivning
i dessa fragor. Var och en maste sjaly, tillsammans med sin 6gonlakare,
beddéma om informationen ar korrekt och tillamplig pa den egna situationen.
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A Rvo 2008 av professor Berndt Ehinger, Lund

Viktiga vetenskapliga nyheter inom égonforskning brukar forst bli uppvisade pa
den stora konferens som Association of Research in Vision and Ophthalmology
(férkortat ARVO) arligen arrangerar i Florida. Arets storsta nyhet, som du kan
lasa utforligare om i nasta artikel, var att man med DNA-teknologisk behandling
lyckats ge fyra barndomsblinda anvandbar syn. De led av en speciell och séllsynt
typ av Lebers medfédda blindhet, har kallat LCA/RPEG65.

Detta diskuterades dock pa bara tva av de déver 6100 presentationerna, sa det
fanns alltsa mycket annat intressant ocksa. Hir kommer en genomgang av det

som beror retinitiker.

Darfor dor nervceller

Kunskaperna om programmerad cell-
dod, apoptos, vaxer nu i rask takt, ett
fenomen som ar av mycket stort in-
tresse for de flesta grenar av medici-
nen. Lakemedelsbolagen ar synnerli-
gen intresserade, for savidl cancer
som olika degenerationer kommer tro-
ligast att kunna behandlas med lake-
medel som paverkar hur apoptos ut-
Iostes. Detta kan ske pa manga olika
vis, och systemen for detta ar forklad-
da med manga olika namn: oxidativ
stress, fel i cellers inre transportsys-
tem, dverproduktion av nadgon aggvita,
overbelastning av amnesomsattning-
en mm mm. Enkel éverblick gar &nnu
inte att fa, och det ar ocksa obekant
vilka av alla foreslagna system som ar
de viktigaste for att utlosa apoptos. |
nathinnan ar flera olika hammare av
celldéd kdnda, och nagra av de mest
intressanta har hittats av forskare i
Lund i samarbete med ett stort tyskt
laboratorium.

Lakemedelsbolagen har borjat fa fram
amnen som paverkar apoptos i nathin-
nans synceller, och flera testas nu

ocksa pa patienter, t. 0. m. sadana som
kan ges som 6gondroppar. De ar annu
mycket hemlighetsfulla om sina resul-
tat, men det framgick likval att nagra
av forsoken redan har mast avbrytas
pa grund av alltfér besvarliga biverk-
ningar. Annu dr det alltsd en bra bit
kvar innan vi har nagra tillférlitliga och
allmant anvandbara 6gondroppar mot
RP. Allméant sett brukar man behova
rakna med att det gar 10 ar mellan att
en god idé dyker upp och att den har
gett ett anvandbart ldkemedel, sa det
ar sadana tider vi &nnu talar om.

Det finns en del tecken pa att olika ytt-
re faktorer (olika fodoamnen, t. ex.)
kanske kan paverka apoptos, och det-
ta har lett till att man startat stora och
val kontrollerade studier 6ver inverkan
av amnen som fleromattade fettsyror
(’PUFA”, “omega-3” etc), vitaminer
och antioxidantia. Arbetena kommer
att I6pa i bortat fem ar, sd minst sa
lange till far vi néja oss med gissning-
ar och forslag, vilket det fanns manga
av pa motet. Men dven om de alla hade
viss liten underbyggnad fanns det ing-
et som var tydligt nog foér att inge na-
got hopp om snar framgang.
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Gener och degenerationer i
nathinnan

Det har varit tydligt i flera ar nu att vid
manga sjukdomar ar DNA-teknologi
ett utmarkt satt att stalla en precis dia-
gnos, och presentationerna pa ARVO
bekraftade detta fullstandigt. Gense-
kvensiering, genanalys, molekylarbio-
logi, mikroarray-analys och liknande
termer betyder alla att DNA-teknologi
ingatt i arbetet. Den anvénds for att se
hur viktiga amnen i cellerna ar sam-
mansatta, och beréittar ofta ocksa
mycket om hur de fungerar. Manga
(kanske de flesta) rapporterna pa
ARVO anvande DNA-teknologi i ena el-
ler andra formen.

Det ar fortfarande intressant for den
undersdkande ldkaren att fraga efter
sjukdom bland anhériga, men vittfam-
nande och snabba analyser baserade
pa DNA-teknologi presenterades fran
flera laboratorier, och de kommer
snart att ersatta det mesta av det ofta
lite besvarande fragandet efter sjuk-
domar bland anhériga. Tekniken an-
vands ocksa for att hitta nya typer av
varianter av hur aggviteamnen byggs
ihop, och Andreas Gal fran Hamburg
visade elegant hur man darmed kan
forklara varfor en sjukdom som Bests
degeneration av gula flacken (”Alvda-
lensjukan”) varierar sa mycket, till och
med mellan syskon i samma familj.

Stamceller och tidigceller

Aggcellen och cellerna fran &dggets
forsta fa delningar ar egentligen de
enda som ratteligen kan kallas full-
gangna stamceller, men ordet anvands
likval ofta nar man egentligen menar

progenitorceller, d v s celler som re-
dan har vissa begransningar i vad de
kan bli. Kanske kan ordet "progenitor-
cell” oversattas till ’tidigcell”.

Det ar nu rutin att framstalla tidigcel-
ler, men annu har man dock inte lart
sig styra dem till att bli precis den cell-
typ man vill ha, t. ex. synceller. Flera
laboratorier rapporterade dock goda
framsteg med just detta, och alla van-
tar sig fortsatta forbattringar i tekni-
kerna for att styra hur tidigceller ut-
vecklas.

Tidigceller och
transplantationer

Robin Ali och hans medarbetare i Lon-
don rapporterade fortsatta framgang-
ar med att implantera tidigceller i blin-
da musogon, dar de bildar fungerande
synceller. Hans teknik ar bra pa méss,
men det ar annu en bra bit kvar innan
principerna bakom dessa forsok kan
bérja tillampas pa manniskor.

Martha Neuringer och Raymond Lund
i USA har gatt i ett lite annorlunda
spar. De har visat hur en viss typ av
manskliga nervceller kan fas att i stort
antal satta sig i pigmentepitelskiktet
vid apors nathinna utan att astadkom-
ma nagon skada. Tanken ar nu att mo-
difiera dessa celler sa att de produce-
rar ndgot &mne som saknas i en sjuk
nathinna. Flera lakemedelsbolag tycks
ha nappat pa idén, vilket ar ett hoppin-
givande tecken.

Konstgjord nathinna och
konstgjord syn

Sammanlagt ar nu bortat 40 veten-
skapliga grupper sysselsatta med att
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skapa konstgjorda nathinnor, och pen-
ningstarka affarsman har gett sig in i
faltet for att finansiera arbetet, vilket ar
ett gott tecken pa framgang. Fyra stora
grupper i USA och Europa satter nu in
konstgjorda nathinnor pa blinda mén-
niskor, och fler grupper ar pa god vég.
Sammanlagt har resultat presenterats
pa c:a 15 manniskor. Alla har de fatt
nagon liten synférbattring. Dr Mark
Humayun i Kalifornien leder den grupp
som kommit langst, och de har nu re-
sultat med en enkel 16-elektroders
nathinna. Som langst har den fungerat
i 5 ar, och som bést har en tidigare helt
blind RP-patient lart sig att langsamt
uppfatta formen pa stora och kontra-
strika féremal.

Flera olika konstruktionsprinciper pro-
vas, och alla har de sina fordelar och
nackdelar. Den allra forsta konstruk-
tionen var mycket enkel och elegant,
men apparaten fungerade tyvarr inte
som man hoppats. Tillverkarna kallade

den for “Optobionic-nathinnan”. Den
provades pa c:a 40 patienter, och flera
av dem rapporterade viss synforbatt-
ring, men detta gick inte att bekrafta
med objektiva matningar, och effekten
var inte bestdende. Konstruktdrerna
anger numera att de tror att resultatet
berodde pa sjilva operationen for att
satta in utrustningen hellre dn pa sjal-
va apparaten.

Alla de typer av konstgjord nathinna
som nu provas satts in i 6gat, behover
elektricitet utifran, har 200-500 stimu-
leringspunkter, och maste kopplas
med sladdar till en liten specialgjord
dator. Annu har inga bakslag noterats
som tvingat fram ett stopp i forsoken,
och det ar nu alldeles tydligt att pati-
enter som &r helt blinda pa grund av
RP kan komma att ha nytta av dessa
apparater. Det ar dock fortfarande ok-
lart om de kan ge patienterna lasfor-
maga, aven om de mest optimistiska
foresprakarna hoppas pa det.

Barndomsblinda har fatt

anvandbar syn

Av professor Berndt Ehinger, Lund

Tack vare DNA-teknologisk behand-
ling har fyra barndomsblinda fatt an-
vandbar syn.

Tva stora och internationellt kénda
forskargrupper rapporterade pa den
arliga ARVO-konferensen i Florida i
USA i slutet av april 2008 att de injice-
rat AAV-buret DNA i ett 6ga pa vardera
tre blinda patienter, och pa 4 av dem

steg synférmagan under flera mana-
der fran att de sag handrorelser fram-
for ogat till att tre av dem nu kan lasa
nagra rader pa en bokstavstavia av
standardtyp. Den fjarde har natt god
orienteringsférmaga i okand miljo fran
att tidigare inte haft detta.

Den ena forskargruppen finns i USA
och leds av dr. Jean Bennett, och den
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andra i London och leds av dr Robin
Ali.

Patienterna var 26, 26 och 19 ar gamla
i Jean Bennets grupp, och 33, 17 och
18 ar i Robin Alis. De led alla av den
variant av medfédd blindhet som pa
medicinarsprak kallas Lebers medféd-
da blindhet (pa engelska: Leber’s
congenital amaurosis, ofta forkortat
LCA), och hade haft starkt nedsatt syn
anda sedan fodelsen. Tva av patienter-
na i den amerikanska gruppen hade
som barn haft tillracklig syn for att
kunna lara sig lasa svartskrift (boksta-
ver), men hade férlorat den i tonaren.
De har nu aterfatt viss lasférmaga.

Sjukdomen beror pa att enzymet
RPEG65 i nathinnans pigmentepitel inte
fungerar, och synpurpur (rhodopsin)
kan da inte syntetiseras i tillrdckliga
méngder. Syncellerna (tappar och sta-
var) fungerar darmed inte, och synen
blir mycket dalig. Varken syncellerna
eller resten av nathinnan tar skada av
att RPEG65 fattas, och nathinnan forblir
intakt i manga ar, om an icke fungeran-
de.

Behandlingen innebéar att man ater-
staller pigmentepitelets produktion av
RPEG65 genom att lata ett mycket spe-
ciellt virus (AAV = Adenovirus-Asso-
cierat Virus) lyfta in ett specialgjort
DNA i cellernas karnor, och detta DNA
driver igang produktion av fungerande
RPEG65 i cellen. Syncellernas funktion
blir darmed aterstaélld.

Framgangen bygger bland annat pa
att Kristina Narfstrom i Sverige i mit-
ten pa 1990-talet hittade, studerade
och beskrev en hundras som led av ti-

dig blindhet, som snart visades bero
pa brist pa RPE65. Eftersom sjukdo-
men beror pa ett fel i bara en enda gen
forsokte Jean Bennets grupp och flera
andra (bl. a. Kristina Narfstrom) be-
handla hundarna med AAV-DNA, och
framgangen var slaende: de blinda
hundarna fick anvandbar syn. Djurfor-
sOken har sedan upprepats av flera
grupper, liksom ocksa pa moss med
samma brist pa RPEG65, vilka senare
blev tillgangliga, och med samma upp-
muntrande resultat.

Att det blev Lebers medfédda blindhet
(typ RPE65) som blev den forsta nat-
hinnesjukdomen som framgangsrikt
behandlats med hjalp av DNA-teknolo-
gi beror pa att det tidigt fanns en bra
djurmodell for sjukdomen, vilket nar-
mast 6vertydligt visar hur oerhort vik-
tigt det ar att ha sadana for olika sjuk-
domar. Framgangen éar naturligtvis
ocksa starkt beroende av den extremt
snhabba utvecklingen av DNA-teknolo-
gi som vi just nu upplever.

Lebers medfédda blindhet (typ RPE65)
ar mycket sallsynt. Man antar att det
sammanlagt finns c:a 370 patienter i
aldrar upp till 65 ar i USA, vilket kan
motsvara totalt ungefar ett dussin i
Sverige. Behandlingen ar hittills ex-
tremt dyr, och kommer sakert att forbli
sa lange an. Aven om den humanitira
vinsten ar stor och tydlig ar det darfor
svart att se nagra omedelbara sam-
hédllsekonomiska vinster med den.

Resultatens storsta betydelse ar dar-
for inte ekonomiskt utan i stéllet att de
jamnar vagen for snarlika behandling-
ar av en lang rad andra mycket vanli-
gare nathinnesjukdomar som beror pa
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fel i en ensam gen. Det star flera sada-
na i farstun och knackar pa.

Patienterna ar synnerligen noggrant
foljda, och det ar hogst osannolikt att
den registrerade forbattringen skulle
kunna bero pa falskt positiva under-
sokningsresultat. Man har varit myck-
et noga med att lagga upp undersok-
ningarna sa att saddant motverkas, ef-
tersom fenomenet ar bara alltfor val-
kdnt fran tidigare fors6k med synfor-
battrande behandlingar.

Observationstiderna &ar &annu korta.
Robin Alis grupp gjorde sina forsta in-
jektioner i borjan av 2007 och Jean
Bennets hosten 2007. Eftersom antalet
patienter dessutom ar litet (6) finns det
annu risk kvar att det dyker upp allvar-
liga senkomplikationer som goér att
forsbken maste avbrytas. Planerna ar
dock for narvarande att i langsam takt
behandla fler patienter, sarskilt yngre
(d.v.s. i aldrarna 8 — 16 ar), och man
haller i USA pa att starta ett program
for att salla fram alla de man tror finns
dar.

Glom inte
Ditt bidrag
till var
forskningsfond,
plusgiro 24 75 19-2

Viss webbinformation
endast for mediemmar

Av Thomas Ronnberg

Hittills har hela foreningens webbplats
varit oppen for alla. Ett av foreningens
andamal ar att informera om RP och
beslaktade nathinnesjukdomar. Den
allmanna informationen skall natur-
ligtvis alla kunna ta del av.

Foreningens specialskrifter samt
medlemstidnigen RP-info ar det dock
naturligt att endast medlemmarna har
tillgang till. Det kanns ju sjalvklart och
solidariskt att den som vill ha tillgang
till den medlemsinriktade informatio-
nen ocksa blir féreningsmediem.

Fran borjan av augusti maste man log-
ga in pa webbplatsens medlemssidor.
Vi har valt en enkel 16sning dar alla har
samma anvandarnamn och lésenord.
Dessa kommer att andras med jamna
mellanrum och du hittar dem i fortsatt-
ningen i varje nummer av RP-info.
Det forsta anvandarnamnet ar ”vinter”
och l6senordet ar ”spade”, allt med
sma bokstaver.

Direktlank till senaste numren ar
http://www.srpf.a.se/infony. Det finns
lankar dit aven fran webbplatsens
startsida www.srpf.a.se.

Sa kom ihag vinter och spade nér ni
vill lasa senaste numret pa webben.



Arsméteshelg i Fristad

Av Pontus Norshammar

l:\rsmé')teshelgen 2008 gick av stapeln
den 5-6 april. Den har gangen besokte
vi Fristads Folkhégskola utanféor Bo-
ras. Darmed fortsatte vi traditionen att
besOka de folkhogskolor som har an-
passade utbildningar for synskadade,
s.k. Synkurser.

Rp-trdffen och arsmoétet lockade 25
personer fran hela landet. Samarbetet
med folkhégskolan fungerade valdigt
bra och vi blev vdl mottagna.

Efter lunch pa Iérdagen var det dags
for Arsmote. Det blev flera nyheter i
styrelsevalet. RP-foreningen har nu-
mera en ny ordférande, Henrik Ruffel.
Ordfoéranden sedan 13 ar tillbaks, Leif
Pehrson kvarstar i styrelsen som er-
sattare. Ny viceordférande ar Lauren-
ce Westerlund och han ar aven kassor.
Anita Orum omvaldes som styrelsele-
damot. Nya styrelseledamoter blev
Bengt Vilhelmson och Lars Bergkvist.
Arsmotet valde ocksa Ase Hedin, Go-
ran Westerberg och Caisa Ramshage
till ersattare. Anita Andersson och
Thomas Ronnberg har ett ar kvar pa
mandattiden som ledamoter i styrel-
sen.

Arsmaétet valde ocksa Rudi Hedwall till
revisor och Tony Lindelof till revisors-
ersattare. Valberedningen bestar av
Helena Lovén och Kerstin Séderberg.

Forhandlingarna leddes av foérening-
ens avgaende ordférande Leif Pehr-
son, som vid moétets avslutning fram-

forde ett tack till de avgaende styrelse-
ledaméterna Egon Osterbrand och
Roger Majback. Anita Andersson
framforde darefter ett tack till Leif
Pehrson for hans insatser som for-
eningsordférande.

Efter arsmotet foreldste professor
emeritus Berndt Ehinger under rubri-
ken ”RP-forskning: fran hopplost till
I6ftesrikt pa 40 ar”. Det blev ett oerhort
intressant féredrag och de tva avsatta
timmarna flég forbi. Fér manga var
detta helgens héjdpunkt. RP-férening-
en passade pa att visa sin uppskatt-
ning genom att utse Berndt Ehinger
till Hedersmedlem.

Efter en uts6kt middag avslutades I6r-
dagen med ett bes6k av trubaduren
Lena Mannerby som bjéd pa blandad
viskompott.

Pa séndag var temat friskvard. Dagen
anordnades tillsammans med Fristads
Folkhogskola. Det hela inleddes med
att skolan pressenterade sin verksam-
het.

Fristad anordnar kurser for aldre
synskadade, for synskadade som vill
trana upp olika fardigheter som att kla-
ra av hemmet, datorvana och att jobba
med skapande verksamhet. Man an-
ordnar aven kurser for synskadade
med finska som modersmal.

Pa vart program stod “Friskvard i
praktiken och i teorin”. Det praktiska
passet fick flyttas inomhus da det
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hade snoéat under natten. Vi gick over
till skolans gymnastiksal och dar tes-
tade vi Curling och Boccia med starka
lampor och manskliga ledfyrar som
hjalpmedel. Det blev en trevlig formid-
dag diar manga uppskattade ett aktiva-
re pass som kontrast till allt stillasit-
tande. Den praktiska delen avslutades
med en allmanbildande tipsrunda.

Under “Friskvard i teorin” diskutera-
des olika typer av motionsformer som

Berndt Ehinger
hedersmediem

Av Leif Pehrson

Vid féreningens arsmoéte 2008 utsags
professor emeritus Berndt Ehinger till
hedersmedlem. Pa detta sitt ville for-
eningen visa sin tacksamhet for hans
langa garning som forskare och 6gon-
lakare.

Berndt Ehinger har, som professor vid
ogonkliniken vid Universitetssjukhu-
set i Lund, byggt upp och under lang
tid lett en avancerad forskning och kli-
nisk verksamhet inom retinaomradet.

Berndt har parallellt med detta agnat
mycket tid at att i popularvetenskaplig
form informera patienter, anhoriga, all-
méanhet och beslutsfattare. Som pati-
ent har man kant att allt hans arbete
inom retinaomradet verkligen varit for
var rakning och inte som ett satt att
sjalv meritera sig.

man kan anvanda som retinitiker. Tips
pa Spinning, Chi Gong och simning
diskuterades.

Helena Lovén gav darefter tips och rad
om hur man kan resa runt i varlden
trots sin synskada. Det blev en mycket
lyckad helg och foreningen vill rikta
ett stort tack till personalen pa Fri-
stads folkhogskola och speciellt till
Jana Isokoski for ett gott samarbete.

Berndt Ehinger

Foreningen har sedan tidigare tre he-

dersmedlemmar:

— Kjell-Yngve Sarlefalk, foreningens
forste ordférande och en av grun-
darna

— Sven-Erik Nilsson, professor emeri-
tus Linkopings universitet

— Rolf Klangebjer mangarig styrelse-
medlem och eldsjal.



Retinitiker emellan — uppsnappat pa RP-listan

Blir jag blind?

Erika:

Jag och sédkert manga andra med mig
sOker efter information pa natet om
sjukdomen RP. Nu har jag last att de
flesta dr blinda vid 45-50 ars alder. Ar
det nagot som kinns igen? Ar det na-
gon som vet mer? For mig skulle det
kdnnas béttre om jag visste fér da vet
jag precis vad jag ska gora varje dag.
Man kanske ska gora det anda, utga
fran att man blir blind och om man inte
blir det sa ar det bara att tacka Gud.

Magnus:

Det var en marklig siffra du hittat. Kan
det vara en gammal uppgift fran tiden
innan starr kunde opereras smidigt?
Annars misstanker jag att ndgon har
gjort en oversattningsmiss. | USA har
de ett begrepp som heter ’Legally
blind” som har att géra med socialbi-
drag och liknande. Pa svenska kanske
det motsvarar gravt synskadad. Man
kan naturligtvis bli ”Legally blind” av
en massa orsaker. For RP lar det vara
synféaltet som satter stopp i majorite-
ten av alla fall. Nar synfaltet gar under
20 grader sa raknas man i USA som le-
galy blind och far ratt till vissa bidrag
OSV.

Hursomhelst sa later det bekant att
hélften av oss ar ”’legaly blind” vid 40
ars alder. Om man daremot pratar om
blind i traditionell betydelse sa bor
siffran vara betydligt lagre. En del dia-

gnoser kan ju vara riktigt brutala och
leda till snabb blindhet men for majori-
teten av oss ar processen betydligt
langsammare.

Bjorn:

I mitt fall tycks jag folja regelboken.
Vid 52-53 forlorade jag de sista syn-
resterna vilket gor att jag idag bara ser
ljus/morker pa det sista 6gat.

Detta innebar inte att man behover
sluta leva totalt efter detta. Det innebar
bara att man far hitta andra vagar samt
att man blir ytterligare nagot mer bero-
ende av andras valvilja men det funge-
rar ganska OK anda. Manniskan ar en
otrolig varelse nar det galler att anpas-
sa sig sa det brukar alltid finnas vagar
att komma vidare pa, trots de begrans-
ningar som det innebar nar man tap-
par synen helt och hallet.

Ett gott ord pa viagen, oavsett om man
haller pa att tappa synen eller inte, ar
”Lev dar du ar och lev nu”.

Thomas:

Kloka och tankvarda ord! Sjalv har jag
en medfodd nathinneskada som gor
att synskarpan ligger nagot under 0,1
pa vénster 6ga, det hdogra har jag ing-
en samsyn pa sa det fungerar inte. Jag
klarar mig i stort sett sjalvstandigt i
kanda miljoer. Mina begransningar un-
der arens lopp har nog mycket mer le-
gat pa det psykologiska planet &n pa
det praktiska. Har just atervant hem ef-
ter en I6prunda pa en och en halv tim-
ma, pa egen hand.
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Birgitta:

Hur din synutveckling kommer att se
ut, beror helt pa vilken typ av RP du
har. Det finns langt 6ver hundra sjuk-
domar som fatt samlingsnamnet RP.
De ar lika varandra men skiljer sig ock-
sa mycket ifran varandra bl.a. just nar
det galler prognosen for framtiden.

Jag vet inte vilken typ jag har men min
syn borjade forsdmras nér jag var atta
ar. Nar jag var tretton hade jag inget
centralt seende kvar, vilket gjorde att
jag inte hade skarpseendet utan fick
lasa med stark forstoring, eftersom jag
anvande det perifera seendet. Darefter
minskade detta synfalt mer och mer
och den sista gnuttan syn forlorade
jag nar jag var ca 40 ar. Nu har jag varit
blind i 20 ar och har anpassat mig val-
digt val till detta och sorjer inte langre
att jag inte har nagon syn.

Jag kdnner manga manniskor som har
olika typer av RP, en del har inte langre
nagon syn medan manga andra ser re-
lativt bra, trots att de ar langt 6ver 50
ar.

Om du inte vet vilken typ du har, fraga
din 6gonldkare och be att fa en mer
detaljerad diagnos. Da forst kan du fa
veta hur din syn kommer att paverkas.
Kom ihag att det inte ar katastrof att
forlora synen. Det finns massor med
saker man kan gora.

Berit:

Jag tillh6ér gruppen du skrev om, Erika,
som far tacka Gud, for jag ar 52 ar och

kan lasa t.o.m. telefonkatalogen utan
glaségon, savida det inte ar moérkt i
rummet.

Skulle nog vilja ge alla ett rad, om all
fakta som finns, att allt inte galler oss
alla, for vi ar alla olika individer och
har alla olika RP. Visst har vi manga
symtom som ar lika, men férloppet be-
hover inte vara lika. Daremot ar det
kanske bra (om man orkar) att vara
forberedd och trana t.ex. punktskrift
(har gjort detta i 6ver 10 ar) sa situatio-
nen inte blir sa drastisk nar den dagen
intraffar.

Ovrigt s& ar mitt synfilt ca 10 grader
och jag har fatt en ledarhund som é&r
toppen att ha i skymning, morker och i
stora folksamlingar. Nu kan jag ga och
titta mig omkring och hunden visar
hindren. Forr gick jag och spande mig
mycket for att undvika att krocka med
folk, nu gar jag helt avslappnat och ar
inte sa trétt som forr.

Sa vi ar alla sa olika aven om vi alla
har RP.

Susanne:

Jag har sjalv RP och fick min diagnos
for ca 172 manad sedan. Ett ritt chock-
artat besked kan jag sdga. Fran att ha
tyckt att jag kanske ser lite illa till att fa
diagnosen, fa beskedet att jag ar blind
inom kanske 5-7 ar, maste ldra mig
punktskrift och bor sluta jobba. Mitt liv
har varit ratt kaotiskt en tid, men jag
far mycket trést av att héra hur ni an-
dra har det.

Jag har givetvis forsokt lasa sa myck-
et jag kan hitta om RP och skracken
och fragan som hela tiden finns i bak-
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huvudet ar just den fraga som debatte-
rats har senaste dagarna: nar kommer
jag att bli blind? Beskedet fran den
forsta lakare jag traffade var inte sar-
skilt positivt, medan nasta lakare jag
traffade poéangterade att det kan droja
lange.

Jag vet inte exakt vilken typ av RP jag
har och vet inget om prognosen for
just min individuella RP, men hoppas
bara att det ska ga langsamt.

Idag har jag 5-10 grader centralt syn-
falt, samt lite ”synrester” langst ut pa
sidan, mellan 80 och 90 grader nagon-
stans. Det kanns trosterikt att héra av
er som ser annu mindre eller ar blinda
att det gar att leva ett hogkvalitativt liv
anda, utan syn. Fornuftsmassigt for-
star jag givetvis att det maste vara s3,
men kanslomassigt ar jag inte dar an.
Darfor kdnns det sa bra att hora det
fran nagon som ar dar.

Naval, vad som fick mig att ge mig in i
debatten just nu var lite funderingar
kring punktskrift. Berit skrev att hon
tranat punktskrift i 10 ar och min fraga
till er andra ar hur ni ser pa den saken.
Vid mitt forsta lakarbesok fick jag be-
sked att jag direkt maste borja ldara mig
punktskrift, medan min andra lakare
inte alls tyckte det var sarskilt nodvan-
digt. Det kan jag lara mig om jag har
lust, men man klarar sig valdigt bra
med syntetiskt tal istéllet, tyckte hon.
Dessutom ansag hon att det anda ar
sa svart att komma upp i tillracklig
hastighet om man bérjar lara sig forst i
40-arsaldern. Vore kul att hora lite an-
dra synpunkter i fragan.

Anette:

Oj vad jag kanner igen mig i det du
skriver, Erika, Jag fick min diagnos i
oktober forra aret - i samband med det
skrev jag ocksa ett mail till denna lista
med just fragor kring hur lange kom-
mer jag att se.

Men jag har insett nu att ingen kom-
mer att kunna svara pa det - ldkarna
vagrar sdga nagot. Just nu utreds det
vilken typ av RP jag har men det tar tid
och det ar inte alls sakert de kan ta
reda pa det. Till en bérjan cirkulerade
tankarna mycket kring just detta att bli
helt blind, men sen efter ett tag slutade
jag liksom tanka pa det, trottnade lik-
som. Jag ser just nu lite, jag forsoker
utnyttja det sa mycket det gar och sen
vem vet kanske jag kan fa behalla nag-
ra graders synfalt nagra ar till. Jag har
gett mig katten pa att jag ska fortsatta
leva mitt liv med barn och jobb unge-
far som tidigare. Min kapp och mina
gula filterglas6gon ar kanon och gor
verkligen nytta. Punktskrift ligger i pi-
peline ocksa.

Men det har med barnen ar det varsta
tycker jag. Jag har tre barn, 7, 5 och 2
ar. Hur lange kommer jag att fa se
dem? Men sen slog det mig en kvall
nar jag nattade den aldste - jag ser ju
inte hela honom nu heller. Han pratar,
flaxar, studsar omkring, jag ser en bit
dar och en bit har - men jag har liksom
aldrig tankt pa det - for jag upplever
hela honom aven om jag inte ser ho-
nom helt och hallet. Sa kanske kanske
kommer det inte att bli sa farligt for
mig att inte kunna se barnen - man
upplever dem i alla fall.
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Flyga?

Erika:

Jag ska flyga med SAS snart fran Mal-
md upp till Ornskoéldsvik, byte pa Ar-
landa. Finns det nagon hidr som har
nyttjat ledsagarservice med SAS? Hur
har det gatt till?

For forsta gangen kdnde jag att det ar
nog bast att tala om att jag ar synska-
dad. Vid bokningen sa de bara att en
person moéter upp mig vid incheck-
ningen och att personal moter upp
mig pa Arlanda och féljer med till nas-
ta plan. Tacksam om jag far hora lite
hur det funkar!

Ida:

Ledsagningen pa Arlanda brukar fun-
gera utmarkt. Oftast far man kliva pa
planet fore eller efter de andra passa-
gerarna och de foljer med in till planet
dar flygvardinnorna brukar ta over och
visa en till ratt sittplats. Lika nar man
ska av planet. Ar det lang véntetid pa
Arlanda har de ett speciellt rum med
soffor dar man far sitta och viénta.
Trevlig resa!

Anette:

Jag har nu anmalt mig till en konfe-
rens i Chicago i maj. Tankte bara hora
med er om ni har nagra bra tips 6ver
hur jag béast tar mig runt pa flygplat-
serna? Det ska finnas nagon ledsagar-
service? Galler detta alla bolag? Hur
ar det att vara synskadad i USA tro?
Hur blir de bemétta? Jag kommer att

ta med mig min markeringskapp (som
jag hoppas fa innan resan...).

Svante:

F6r nagra ar sedan sa reste jag fran
Washington D.C. till min kusin i norra
Kalifornien och da jag bestéllde biljet-
terna sa talade jag om att jag var syns-
kadad och beh6vde assistans. | och
med detta blir man noterad som MAS
pa flygbolagssprak d.v.s. "Meet and
Assist”. | min flygning till min kusin
ingick tva byten av flyg och dessa fun-
kade alldeles utmarkt. Vid varje byte
dok det upp en person vid flygplans-
dorren och ledsagade mig till nasta
gate dar flygvardinnorna tog over. Det
som eventuellt kan vara ett problem ar
nar man forst kommer till flygplatsen,
man behdver da nagon form av hjalp
till incheckningsdisken eller nagon in-
formationspunkt dar man kan tala om
att man har bestéllt assistans.

Ett litet problem kan vara att den som
moter for att assistera inte vet att man
ser daligt och kan darfér komma med
en rullstol. En fordel kan det dock vara
med assistans att man oftast far ga
fore i sakerhetskontrollen eller tom
ga genom en annan sakerhetskontroll
som gar mycket fortare. Det hande mig
vid ett planbyte i London da jag var pa
véag till USA.

Nar det géller USA sa har man den s.k.
ADA-lagstiftningen som innebar skyl-
digheter att se till att det ar tillgangligt
for handikappade. Min erfarenhet ar
att man ar mycket hjalpsamma pa
gransen till 6verbeskyddande i USA.
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Ett tips som kan underlatta det hela ar
att ha sitt incheckade bagage latt igen-
kannligt och latt att beskriva det for
den som ska hjalpa till att finna det vid
framkomsten.

Sjalv har jag utnyttjat sjalvhaftande
klistermarken med SRF:s logo som
jag fatt fran Synskadades Riksfor-
bund. De finns i olika storlekar och jag
brukar ocksa ha med ett ex som jag
inte klistrat pa bagaget utan som jag
visar den som hjalper mig med att hit-
ta bagaget.

Att bara ha en avvikande farg pa baga-
get har vid flera tillfallen visat sig inte
fungera da den avvikande fargen visat
sig forekomma pa andras bagage ock-
sa. Man kan ocksa tdnka sig att tex
knyta nagon form av band i lamplig
farg i bagagets handtag.

Starroperations-
resultat

Caisa:

| vintras fragade jag en massa om
grastarrsoperation och vad fér linser
jag borde valja, sa nu tédnkte jag berat-
ta hur det gick. Kirurgen tyckte inte att
det var nagra problem att operera in
”narsynta” linser lagom for att lasa pa
datorskdrm om jag ville det. Sa det
blev det vi satsade pa, fast det ar ju
ingen exakt vetenskap och resultatet
pa det forsta opererade 6gat blev att
jag utan glasogon ar narsynt lagom att
lasa en bok.

Till nasta 6ga tog vi en lins, som borde
gora mig en aning mindre narsynt och

det verkar ha lyckats. Det kanns som
att den ar lagom for att lasa pa dator-
skarm, fast det kanns som en del av
synfaltet ar lite suddigt - kanske ar det
RP - som tur ar sitter det sa att synfal-
tet fran andra 6gat 6verlappar.

Jag ar jattenojd med resultatet av ope-
rationerna, kanske delvis for att synen
hann bli rejalt dalig innan. Konstant
blandad, bara kunna lasa rubriker i tid-
ningen och kande knappt igen folk.
Det jag ar lite missn6jd med ar infor-
mationen om hur lange man behovde
vara sjukskriven, alla lakare forsakra-
de mig om att det rackte med en dag.
Det gjorde det med tanke pa lakning-
en, det gjorde inte alls ont, men en del-
tidssjukskrivning pa 20-25% hade varit
bra de forsta tva veckorna nédr synen
studsade upp och ner som allra varst.
Sitter man framfoér en datorskadrm atta
timmar om dagen och synen andrar
sig fran formiddag till eftermiddag blir
man oerhort trott.

Nu experimenterar jag en del med oli-
ka linser och glaségonkombinationer.
Jag har linser till hoger 6ga som fun-
gerar att lasa pa skdrm som jag anvan-
der de dagar jag arbetar. Jag tycker de
fungerar ganska bra att ga runt med
ocksa, dven om ogonldkaren humma-
de nagot om att det kanske beror pa
att jag ar van vid véldigt dalig syn. Se-
dan har jag en annan lins till hogero-
gat som jag anvénder pa lediga dagar,
som fungerar bra pa avstand. Behover
jag lasa tar jag pa mig ett par lasglas-
6gon over dem. Vansterogat ar sapass
nyopererat att jag varken har glaségon
eller linser till det.
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Synfaltsunder-
sokningar

Tea:

Haromdagen var jag pa synfaltsunder-
sO6kning pa Huddinge sjukhus igen
och som vanligt gick jag darifran trott,
irriterad och stressad av att ytterligare
en liten bit syn forsvunnit. Nu har ju
jag lyxen att fortfarande ha sa bra syn
att det mest ar pa dessa undersok-
ningar som jag blir pamind om att jag
faktiskt inte har fullgod syn. Ur det
perspektivet har jag det ju valdigt bra.

Det jag undrar ar om dessa synfalts-
unders6kningar verkligen ar sa bra
och framfor allt om de ar optimala for
RP-patienter? Pa Huddinge koér de
Goldmann férresten, nagra av er kan-
ske gor andra undersokningar. For det
forsta sitter man och tittar in i en upp-
lyst glob som ar vit och som blanker
vilket mina 6gon har svart att klara av.

Ganska fort ser jag ju prickar éveralit
som blanker och flyttar pa sig. For det
andra sa fattar jag inte varfér man ock-
sa maste ha en vit prick? Det gor det
ju mycket svarare att se nar man inte
har fullgott fargseende t.ex. Hade det
varit en réd prick pa vit bakgrund tror
jag att jag fatt battre resultat helt en-
kelt. D& kan jag urskilja den fran allt
annat blankande ljus istallet for att allt
blir en blandande ljusmassa. Alltsa
borde inte testet ge ett rattvisande re-
sultat, eller? Jag blir ju blandad och
det tar alltid minst en timme att gora

en Goldmann pa badgge 6égonen for
mig. (att jamféra med 10-15 minuter
som det star pa S:t Eriks hemsida).

Mina 6gon ar ju dodstrotta och gor ont
innan jag ar fardig. Den har gangen
hade jag atminstone en talmodig sjuk-
skoterska som inte blev irriterad for
att det tar sa lang tid och att mina svar
ar lite ojamna. Andra ganger sa blir de
ju markbart irriterade.

Sedan undrar jag hur mycket jag mani-
pulerar resultatet sjalv? Det ar ju inte
sa svart att fatta principen och veta
ungefar var hon tanker testa nasta
gang och sedan flytta blicken ditat (det
sker ju nastan omedvetet nar jag vet
att jag ska leta efter nagot). Dessutom
upplever jag det psykiskt pafrestande
och stressande eftersom jag hela ti-
den funderar och jamfor med mina ti-
digare resultat samtidigt som jag for-
sOker se pricken. Det kdnns som att
genomfora ett test som man redan in-
nan vet att man kommer att fa samre
resultat pa an férra gangen och hur
kul ar det?

Finns det inga battre satt att testa syn-
faltet pa for retinitiker? Borde man inte
kunna testa det med ERG istéllet och
fa ett sdkrare resultat?

Caisa:

Synféltsundersoékningar ar till fér att
trotta ut och irritera oss RP-patienter,
det konstaterade en medlem i norska
RP-féreningen fér nagot ar sedan.

Helt allvarligt sa ar det svart att géra
just synfaltstesterna utan att fa nagon
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slags prestationsangest. Det dr egent-
ligen konstigt for en vanlig syntavia
som jag klarar ungefar lika uselt gor
mig aldrig lika trott, irriterad och upp-
rord.

Férutom Goldmann sa fick jag nér jag
fick diagnosen gora ett synféltstest i
dator. Det testet tyckie jag verkade
mycket battre, det satt nagon slags ka-
mera som registrerade nar jag inte tit-
tade pa skdrmen och da blinkade det
till mitt pa skarmen att det var dér jag
skulle titta. Den tyckte jag verkade
mycket modernare och battre men har
aldrig fatt se den efter det.

En ladkare forklarade for mig att sa
lange man har ganska stort synfélt sa
sager inte datorskarms-testet speciellt
mycket da en datorskarm tacker sa lite
av ens synfalt. Sa trésten till dig ar
nog att du har sapass mycket synfalt
att det ar onodigt att testa med dator-
testet.

Tea:

Haha, det ar ju sa det kdnns. Dessa un-
dersokningar ar bara till for att géra en
pa daligt humor. Det var skont for mig
att veta att det inte bara ar jag som
uppfattar det sa utan att det finns an-
dra som tycker att dessa undersok-
ningar ar jobbiga och irriterande.

Bjorn:

Jag kan bara halla med om att syn-
faltsunders6kningarna kanns som
rena mobbingen som bara trottar ut en

samtidigt sa har jag svart att se vilken
nytta dessa undersokningar gor, efter-
som man i alla fall inte kan kompense-
ra eventuellt bortfall.

Tea:

Ja men visst undrar man ibland varfor
de gor dessa undersokningar? Jag
har tankt precis samma sak eftersom
det, som du séger, dnda inte gar att
gora nagot at det. Det kan vara intres-
sant att folja sin egen progress pa ett
satt men samtidigt kanns det mest
jobbigt och lite onodigt.

Anette:

Jag har ocksa gatt och grunnat lite pa
min senaste synfaltsundersokning.
Jag ar kraftigt narsynt forutom min RP,
sa sjalva ljuspunkten blir viéldigt
bluddrig som man ska upptacka. En
gang fick jag en lins framfér 6gat - for
da valde de en liten liten ljuspunkt och
da tyckte de att jag behovde linsen.
Men undrar om jag inte aven skulle be-
hévt en lins framfér 6gat da de kér
omkring med den kraftigare ljuspunk-
ten.

Ett annat problem ar nar man byter
6ga och tar bort lappen - da har det
ogat varit i morker, och eftersom jag
har RP tar det rétt lang tid innan 6gat
vanjer sig vid att se i ljus. Nu senast
sag jag da inte punkten man skulle tit-
ta pa i mitten - vilket resulterade i syn-
faltskartor dar mitt centralseende del-
vis var borta. Jag kdnner mig valdigt
osdker pa om de dar kartorna verkli-
gen stammer eller inte. Eller stammer
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de och jag har bara svart att acceptera
att mitt synfilt dr nere pa 5-10 gra-
der...?

Dessutom, sa har min lakare sagt att
den dar kraftiga ljuspunkten som de
kor omkring med, ar alldeles for kraf-
tig - sa distinkta ar inte verkliga fore-
mal. Forvirrad!

Tea:

Visst dr det svart att veta om kartorna
verkligen stammer? De har sakert na-
got system som gor att de ar ganska
rattvisande men visst undrar man som
patient ibland. Hursomhelst ar under-
sokningen verkligen inte riktad mot
RP-patienter och inte anpassad som
den kanske borde vara? Jag vet inte
om det finns battre satt.

Intressant det dar med att vanliga fore-
mal inte ar lika distinkta. Jag tycker
tvartom att jag ser vanliga féremal
battre eftersom de ar av annan farg an
ljuset. Vanliga féremal sticker ut ur
monstret och gor det lattare for mig att
reagera an en ljus prick pa ett ljust un-
derlag. Eller det inbillar jag mig i alla
fall. Jag gar ju dnda in i grejer sa det
spelar kanske ingen roll anda? Det ar
latt att bli forvirrad i dessa samman-
hang.

Jonas:

Det dr sa att jag har aldrig tyckt om
dessa synfaltsundersdékningar, for min
del handlar det mycket om de psykis-

ka pafrestningarna diar man vet att det
kommer att bli ett resultat som ar sam-
re dn sist. Sedan sa ar det ju sa att
man vill ju inte att det ska vara sa. Och
da spanner man sig ju dnda mer och
resultatet blir sékert &nda samre.

Efter manga ar och manga synféltsun-
dersdékningar sa blev jag nog rétt trott
pa att ens forséka stoppa det som jag
vet blir utgangen av min Rp. Och da
kdnns undersékningarna inte sa jobbi-
ga. Pa nagot sitt sa slutar man till slut
att férsoka hanga med pa var den dar
forbannade pricken ska dyka upp.

Jag behover ju knappt géra dom lang-
re idag p.g.a. att jag inte ser sa mycket
mer an ljus och morker och ibland kan
mitt vanstra 6ga uppfatta saker som
ett 6ga eller en mun. Det som jag tyck-
er ar konstigt och som jag aldrig trod-
de att jag skulle gora ar att nar man till
sist ser sa daligt som jag nu gor sa
slutar man att forsoka se. Jag vet att
det kanske later kndppt men sa blir
det. Och vips sa slutar man fa sa foér-
bannat ont i huvudet av alla spanning-
ar man fick av att forsoka se.

Erika:

Jag haller med er andra, dessa under-
sokningar ar superjobbiga! Man blir
bara irriterad over att inte se pricken
och personalen nastan tvingar en att
se sa att man ska trycka pa knappen...

Vid mitt senaste lakarbesok hos Dr
Sten Andreasson sa sa han att under-
sokningen inte ar rattvis. Man kanske
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ar trott? Det finns andra undersok-
ningar som ger ett battre resultat.

Magnus:

Nar det galler synfaltsundersokningar-
na kan jag bara halla med om att det ar
pest och pina. Eftersom vi inte far na-
gon behandling kdnns det inte som
om det spelar nagon storre roll. Det ar
skillnad nar de kollar efter starr och
svullnader. Dar finns det ju behand-
lingar.

Men, eftersom jag har jobbat med kli-
niska forskare sa far jag forsvara det
hela lite grand. Jag har varit med om
projekt dar patienter har lamnat en
massa uppgifter trots att de behand-
lingar som fanns inte var speciellt bra.
Nar det sedan dék upp nya behand-
lingsstrategier och svindyra mediciner
sa var det gamla datamaterialet bra att
jamfora med.

Om man kan visa att det gar at skogen
pa lang sikt sa kan det vara lattare att
motivera en ny behandling (och fa po-
litikerna att latta pa penningpungen).

Vem vet, vi pa listan kanske far upple-
va en behandling av nagot slag innan
vi kilar vidare och da kanske vara
gamla synfaltsundersokningar kom-
mer till nytta? Annars far vi vl se de
dar synfaltsundersokningarna som
var gava till RP-efterféljarna .

Tea:

Tack for den skona optimismen! Jag
ska tinka pa framtiden nasta gang jag
maste genomlida en synféltsunder-

sOkning. Jag uppskattar att fa hora
vad ni alla tycker om synfaltsunder-
sOkningen. Jag kanner mig mindre
sjapig och besvarlig nu nar jag hort
era asikter. Vi far hoppas pa framtiden
helt enkelt!

Kommentar fran professor
Sten Andreasson, Lund

Synféltsundersdkning hjalper oss att
forsta hur synen dndras eftersom det
kan variera vid olika former av retinitis
pigmentosa. Det ar helt ratt att under-
sokningen inte ar helt objektiv och be-
roende av blandningsbesvar, samt den
undersokte respektive undersokare.

ERG-undersékning ar mer objektiv
och skall anvandas om man mer exakt
vill férsta hur synen dndras och vid
olika kliniska prévningar ar ERG ovar-
derligt.

Malet &r ju att vi pa sikt skall kunna fin-
na en behandlingsmetod och da éar
dessa undersokningar vardefulla och
idag ar de framforallt till hjalp vid kon-
takt med syncentral och i samband
med intyg. Eftersom den centrala syn-
skarpan ofta ar normal vid retinitis
pigmentosa, sa dr dessa undersok-
ningar vardefulla féor att bedoma de
praktiska svarigheter som synskadan
medfor.
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Retinitiker emellan — uppsnappat pa RP-listan

Avslag pa
hemtjanst?

Erika:

Nu har vi flyttat till O-vik och jag &r
mycket forvanad over att jag inte fick
hemtjénst (stadning). Sedan 2004 har
jag haft det i tvd andra kommuner,
utan problem. Men har anser de att
min sambo ska skota allt, trots att han
har ett jobb dar han reser ca 2 veckor i
manaden. Dessutom har vi en son pa 9
manader, sa det ar ju mycket som ska
fixas. Finns det ndgon annan som bli-
vit nekad?

Thomas:

Jag finner det mycket markligt att man
kan avsla ansdkan om en tjénst eller
service som man betalar fér! Om du
inte klarar av din andel av det gemen-
samma ansvaret for hemmets skotsel
sa bor du vara berattigad till hjalp med
den delen som du skulle ha utfért om
du inte hade haft nagot funktionshin-
der. Kommunerna brukar hanvisa till
aktenskapsbalken och makars skyl-
dighet att bistd varandra, men det
finns ingenting i den lagen som sager
att en make ska gora allt arbete hem-
ma sjalv. Da blir det ju inte ett jamlikt
forhallande i &ktenskapliga former
utan ett beroendeférhallande!

Anette:

Jag har ocksa blivit nekad - eller ratta-
re sagt de radde mig att inte ens anso6-

ka - ansdkan var inte ens nagot skrift-
ligt utan bestod enbart av att de kom
och besokte hemmet. De hanvisade
precis som Thomas skrev till akten-
skapliga plikter - jag forsOokte argu-
mentera med att det bli obalans i for-
hallandet och mindre tid fér min man
med barnen (eftersom han far stiada).
Vi har tre barn 2, 5, och 7 ar. Men nej,
de héanvisade till hushallsnara tjans-
ter... Men jag vet inte - kanske ar hem-
tjiansten lika billig/dyr som privata
tjanster?

Erika:

De hédnvisade ocksa till hushallsnara
tjianster och vid hembesdket fragade
dem om jag fortfarande vill soka... Jag
far nog l6sa det privat verkar det som,
men jag forstar inte deras motivering.

Bjorn:

Trist detta nar man drabbas av olika
bedomningar. Jag har inte sjalv haft
hemtjanst av nagot slag men har stétt
pa att vi ibland sédrbehandlas av nadgon
anledning som man inte sjalv kan for-
sta.

Om du dessutom ar medlem i SRF
(Synskadades Riksforbund) sa kan jag
rekommendera att ta kontakt med var
forbundsijurist Leif ”Jeppe” Jeppsson.
Han har kunnat hjalpa flera av mina
kamrater i motsvarande eller liknande
arenden. Ring 08-39 90 00 och begar
Leif Jeppsson.

Du kan sédkert fa ditt bistandsbeslut
overprovat av lansratten om du begar
det i skriftligt format. Detta har social-
tjansten i din kommun en skyldighet
att upplysa dig om.
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