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Svenska RP-féreningen

Soker bot mot 6gonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Mars — Maj 2008

Tva viktiga RP-traffar

En svensk och en internationell RP-
traff kan du lasa mera om i detta num-
mer. Det ar viktigt for retinitiker med
olika stadier av RP att traffas och pra-
ta om sina med- och motgangar, pro-
blem och gladjeamnen bade hemma
och ute i arbets- eller kamratlivet.

Vi forsOker ha vara arsmoéteshelger pa
olika platser i landet. Trots detta bru-
kar de flesta arsmétesdeltagarna kom-
ma resande fran Stockholmsregionen.
Arets arsmoéteshelg den 5 och 6 april
gar nu av stapeln pa Fristads folkhdg-
skola norr om Boras. Nu blir det en ut-
maning for géteborgarna och alla an-
dra vastsvenskar att forpassa stock-
holmarna i minoritet.

Tank pa att man inte behover delta
hela helgen. Det ar alltsa méjligt att
vara med endast pa lérdag eftermid-
dag. Det innebédr da lunch, arsmote,
kaffe och Berndt Ehingers berattelse
om sina 40 ar som RP-forskare. Detta
kan vara ett bra alternativ for dig som

bor inom rimligt reseavstand. Mer om
arsmoteshelgen hittar du pa sidan 3.

En riktig godbit, for den som vill traffa
retinitiker fran andra lander och scan-
na av det senaste inom RP-forskning-
en, ar var internationella RP-kongress
i Helsingfors den 4 och 5 juli. Det ar
inte ofta det finns mojlighet att delta i
en sa stor och valmatad RP-traff pa
vara breddgrader.

| anslutning till Helsingforstraffen ord-
nas ocksa ett veckolangt internatio-
nellt ungdomsmote (aldersgrédnsen ar
35 ar). Till detta mote har du méjlighet
att fa ett resebidrag fran féreningen.
Mer om Helsingforstraffen hittar du pa
sid 10.

Val mott!

Leif Pehrson, foreningsordférande
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RP-info utkommer i mars, juni, september och
december. Manusstopp ar den 15:e i manaden
fore utgivningsmanaden.

Innehall

Tva viktiga RP-tréaffar

RP-helg och arsméte i Fristad 5-6 april
Buss fran Stockholm

Dagordning vid armétet
Anhérighelgen pa Hagaberg
Starroperation

Vardagstips

Tag chansen att delta RP-moéte i
Helsingfors 4-5 juli

Ak billigt pa ungdomsmaétet

Vad ar Retina International?

Utblick Norge

Overhjalpsamhet — ett kinsligt &mne
Hur dum far man vara?

Fran forskningen

Hur skriver man i testamentet

Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-féreningens tidning RP-info tillhandahalls som en
service till lasaren utan ndgon som helst garanti. Svenska RP-Féreningen har
ingen maojlighet att i detalj beddma riktigheten och relevansen i den informa-
tion vi publicerar och vi har heller ingen mojlighet att ge medicinsk radgivning
i dessa fragor. Var och en maste sjalv, tillsammans med sin 6gonlédkare,
bedéma om informationen ar korrekt och tillamplig pa den egna situationen.
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RP-helg och arsmote i Fristad 5-6 april

Alla medlemmar ar hjartligt valkomna
till en RP-helg den 5-6 april 2008. Det
hela dger rum pa Fristads Folkhégsko-
la norr om Boras fran lérdag lunch till
eftermiddagskaffet pa sé6ndagen.

Pa l6rdag eftermiddag har vi arsméte
och darefter berattar professor Berndt
Ehinger fran Lund om sin langa fors-
kargarning under rubriken "RP-forsk-
ning: fran hopplost till I6ftesrikt pa 40
ar’. Pa sondagen pratar vi friskvard
under rubriken ”“Ett friskare liv som
synskadad”. Fristads Folkhogskola
bedriver egna sa kallade Synkurser.
Under helgen kommer vi att fa en ge-
nomgang av vad man kan gora under
en sadan kurs. Det finns ocksa manga
tillfallen att samtala med gamla och
nya vanner.

Helgen ér ett samarbete mellan folk-
hégskolan och RP-féreningen och éar
Oppen for samtliga medlemmar, oav-
sett var man bor i landet.

Eftersom det ar en samverkanskurs
med en folkhdogskola sa vill vi upp-
marksamma dig som ar under 65 ar pa
mojligheten att sdoka bidrag for res-
kostnader 6ver 200 kr. Hogsta bidrag
ar 700 kr. Ansokan fylls i under helg-
kursen.

Skolan ar handikappanpassad, med
hérselslinga och det gar bra att ta med
ledarhund. Vi hjalper varandra med att
hitta pa skolan och skolans personal
finns till hands, men behover du assis-
tans darutéver maste du ordna det
sjalv.

Helgen kostar 300 kr per person i dub-
belrum och 400 kr per person i enkel-
rum. Om du endast vill delta pa I6rdag
eftermiddag betalar du 100 kronor foér
lunch och eftermiddagskaffe.

Du anmaler dig till foreningens tele-
fonsvarare pa 08-702 19 02, eller e-
post adm(snabel-a)srpf.a.se. Senast
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15 mars skall du betala deltagaravgif-
ten till foreningens plusgiro 62 21 08-
9. Eftersom antalet rum ar begrénsat
behandlar vi anmalningarna i den ord-
ning som betalning inkommer.

Vi behover foéljande information i an-
malan: Namn, telefonnummer och per-
sonnummer. Om du behdver special-
kost eller om du medtager ledarhund
sa ange adven detta. Anmaélan &r bin-

dande men om du blir sjuk aterbetalas
avgiften med avdrag pa 100 kr/person.
Personnummer behover vi for att folk-
hogskolan ska ha méjlighet att ansoka
om bidrag for att halla i kursen.

Om du har nagra fragor ring Pontus
Norshammar pa foreningens kansli
08-702 19 02, man-fre 10:00-15:00.

Vi ses i Fristad!

BUSS frén StOCkhOIm Av Ase Hedin

RP-gruppen i Stockholm har fatt ett bi-
drag fran Synskadades stiftelse i
Stockholms och Gotlands lan. Detta
innebér att vi kan erbjuda kostnadsfri
busstransport fran Stockholm till Fris-
tad och ater, for medlemmar i Stock-
holms och Gotlands lan. | man av plats

ar aven andra vidlkomna att aka med
till en 1ag avgift. Bussen gar till Fristad
via Orebro. Om du vill 4ka med fran
Stockholms central eller 6nskar kliva
pa efter vagen anger du detta vid an-
malan. Du blir sedan kontaktad om tid
och plats.

. Motets 6ppnande
Faststallande av réstlangd
Fraga om kallelse sénts ut i tid
Faststallande av dagordningen

Revisorernas berattelse

SCOPNOPURWN

ledamoter

14. Val av valberedning

16. Ovriga fragor
17. Motets avslutande

Dagordning vid arsmaétet 5 april 2008

Val av métesordférande, protokollférare samt tva justerare/rostraknare
Styrelsens verksamhetsberattelse for 2007

Faststallande av balansrakningen samt beslut om disposition av resultatet
Ansvarsfrihet for styrelsens ledamoter
Ersattningar till styrelseledaméter, revisorer och valberedningens

11. Budget och arsavgift fér 2009 (Féreslas bordlagd till hésten.)

12. Val av ordférande pa 1 ar, kassor pa 2 ar, 2 styrelseledamoéter pa 2 ar,
4 erséttare pa 1 ar samt eventuella fylinadsval

13. Val av en revisor och en revisorssuppleant pa 2 ar

15. Fraga om medlemskap i Synskadades Riksférbund




Anhdrighelgen pa Hagaberg

Av Mats Olsson

Den 12-13 januari var det en helg for
anhoériga med retinitiker pa Hagabergs
folkhogskola i Sodertalje. Efter inkvar-
tering och en god lunch, bérjade pro-
grammet med avsnittet "Att leva med
RP”, dar Anita Andersson beskrev hur
det kan vara for retinitiker, nar synen
blir samre och samre och att man som
retinitiker gar igenom olika stadier i
sitt handikapp, om och om igen.

Att ha RP ar att bli synskadad flera
ganger under olika perioder i livet.
Detta paverkar naturligtvis hela om-
givningen och da speciellt de nérsta-
ende och anhdriga, som pa séatt och
vis gar igenom samma stadier. Ibland
ar det svart att vara medveten om det.
Det ar viktigt att kunna prata med va-
randra, bade inom familjen och med
andra narstaende, om till exempel be-
roende och sjalvstandighet. Detta ar
latt att glomma bort i vardagen, som
bara rullar pa.

Efter kaffet var det tid for gruppdis-
kussioner, en grupp med retinitiker
och en grupp med anhoériga. De har
diskussionerna upplevdes som myck-
et viktiga. Det ar har det stora utbytet
av en san har anhérighelg ligger. Nu
hann vi inte komma in i fragestéllning-
arna riktigt utan det blev en ganska all-
méan diskussion, som ocksa var jat-
tebra, men vi skulle behévt mer tid for
diskussioner och utbyte av erfarenhe-
ter med varandra.

Fére middagen hann vi ocksa med
”Rad och tips i samvaro med synska-
dade” déar Anita och Ann Margret Wik-
ner-Hellberg vagledde oss. Ann Marg-
ret berattade ocksa lite om Hagabergs

folkhogskola och dess verksamhet
och utbud. Trétta men hungriga fick vi
sen en fantastisk middag, med bade
god mat och dryck, och utmarkt ser-
vice fran personalen.

Efter middagen fick vi en guidad vis-
ning runt Hagabergs Folkhégskola av
Ann Margret. Sen kom Bengt Eriksson
och visade lite olika anpassade spel
som kunde spelas av synskadade,
bl.a. schack, solitar, 3-D luffarschack,
kalaha, othello, och kort med punki-
skrift. En del av oss fick tunga 6gon-
lock, och maste leta reda pa sédngen,
medan nagra spelade alla sorters spel
efter basta férmaga, och med skiftan-
de framgang, innan alla stupade i
sang, bade trétta, matta och belatna.
Dag 2, skulle vi borja med ”Samhallets
service” dar Mathias Holmlund fran
Forsakringskassan skulle beratta om
den service som FoOrsakringskassan
kan erbjuda synskadade, men Mathias
hade nog svart med orienteringen.
Han dék inte upp, sa Anita gick ige-
nom den “Lathund med samhallets
service” som vi fick med oss hem.
Efter lunchen hade vi utvardering av
kursen. Alla var mycket nojda och vi
tycker att det ar oerhort viktigt att det
ordnas traffar dar synskadade och an-
hériga, far traffa andra som lever i
samma situation, for att ge varandra
tips, rdd och erfarenheter. Vi tror att
det finns ett enormt stort behov av de
har helgerna, men att det kan vara
svart att fa folk att komma.
Sammantaget tackar vi for en jattetrev-
lig kurs, med bra personal, kursled-
ning, god mat och bra logi.
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Retinitiker emellan — uppsnappat pa RP-listan

Starroperation

Caisa:

Hej, tankte hora lite om andras erfa-
renhet av grastarrsoperation. Jag ska
operera forsta 6gat i mitten pa januari
och funderar framfor allt pa vad fér
styrka pa den inopererade linsen som
passar bast. Kirurgen som jag traffade
fore jul verkade férvanad 6ver fragan
om styrka pa linsen. Han svar var ”ja,
normalt sett brukar vi operera in en
som man ser bra pa lite avstand med,
som fungerar att kora bil, hm, du koér
kanske inte bil, nej, men som fungerar
bra att titta pa teve med”.

Nu ar inte tevetittande det jag gér mest
om dagarna, betydligt mer tid gar at att
lasa pa en datorskarm, lasa bocker el-
ler vara ute med hunden. Sa jag funde-
rade pa att frdga om lins som gor en
narsynt och som férhoppningsvis blir
ett bra avstand fér att lasa - hunden
kan befinna sig pa precis vilket av-
stand som helst, sa den ar ingen me-
ning att ga efter.

Kirurgen menade pa att man vanligtvis
opererar in en narsynt lins endast om
personen varit narsynt tidigare, och
jag har varit langsynt. Han trodde att
man kan kanna sig handikappad om
man behover hitta glasogonen for att
ta sig runt hemma.

Hur har ni andra gjort som opererat
grastarr? Har ni fatt en “tevetittar-lins”
eller har ni valt nagon annan synskar-
pa och hur tycker ni att det fungerar
med den styrkan ni har?

Magnus:

Hej Caisa. Jag fick min starr som ton-
aring, for typ 20 ar sen. Sa jag har kon-
taktlinser istéllet for inopererade lin-
ser. Genom aren har mina optiker och
jag experimenterat lite med olika styr-
kor. Det har alltid slutat med att vi gatt
tillbaks till att ha linserna installda pa
langt hall. Det fungerar helt enkelt
bast. Da behéver man bara halla reda
pa ganska svaga lasglaségon. Jag
TROR att det ar svagare glas an de du
ar van vid om du ar langsynt.

Det blir mer som vanlig ”aldersynthet”
fast nagra ar fér tidigt. | nédfall kan
man ldsa med hjalp av langa armar
och lite kisande. Du har sakert en mas-
sa folk i omgivningen som ar experter.
Kolla med dina aldre kollegor eller na-
gon aldre slakting.

Den enda nackdelen ar egentligen att
man inte ser manniskors ansikten rik-
tigt skarpt pa mellanavstand. Men det
kan sédkert I6sas med hjalp av progre-
siva glasdgon. Jag har aldrig testat.

For datorarbeten brukar jag anvanda
en relativt liten datorskdarm och sitta
pa lasavstand (40-50 cm). Da kan man
lasa papper och titta pa skdarmen med
samma glasogon. Om du ar van att sit-
ta pa korrekt terminalavstand (ca 70
cm) sa maste du ha speciella terminal-
glas eller skaffa bifokala- eller pro-
gressiva glasogon (terminalglaségon
ar for ovrigt avdragsgillt, om inte din
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Retinitiker emellan — uppsnappat pa RP-listan

arbetsgivare till och med betalar. Man
skall vdnda pa slantarna).

En liten reservation: Eftersom en
starroperation innebar att det blir ett li-
tet arr pa hornhinnan sa kan du fa lite
astigmatism. Blir det mycket astigma-
tism sa kanske du far anvanda glas-
6gon fér samtliga avstand i vilket fall
som helst. D& kanske dina nérsynt-
hetslinser ar en bra idé. Da kan du se
vackarklockan pa morgonen, typ :-)
Men med en skicklig kirurg, ett litet ex-
trasnitt och lite tur sa blir astigmatis-
men inte nagot problem. Och visst
vore det skont att se bra pa normalav-
stand utan glaségon?

Caisa:

Tack for ditt svar Magnus!

For varje person som beréattar om sin
erfarenhet av grastarrsoperation far
jag en liten pusselbit till i vad man boér
tdnka pa. Far jag vara annu mer frag-
vis? For jag undrar hur du menar nar
du sager att ha linserna instéllda pa
langt avstand fungerar helt enkelt
bast? Ar det fér att du da klarar av
mest saker utan att behova leta efter
glaségon? Kirurgen talade ocksa om
det dar att man kan behova glaségon
for alla avstand om man har otur, fast
han sa aldrig varfér, sa tack foér att du
forklarade det!

Och ja, jag kommer ta lugnande, det
var en liten chock fér mig nar jag un-
dersoktes med ERG i dagsljus i Lund
och det plétsligt gick upp fér mig vad
det var for grejer de stoppar in i 6go-

nen nar man gér ERG-undersékningar.
Jag hade varit med om ett par saddana
tidigare men i totalt mérker dar jag inte
kunde se prylen de satter in i 6gat.

Hm, ser man inte manniskor bra pa
mellanavstand? Da kanske min sambo
slipper tillbringa den dar halvtimmen i
badrummet varje morgon som mina
kompisar hotat honom med att han
maste goéra efter min grastarrsopera-
tion :-)

Magnus:

Hej igen. Det finns val flera orsaker till
att langt avstand fungerar béast fér mig
och vad som fungerar bast ar sakert
valdigt individuellt. For mig handlar
det om att se hyggligt och slippa glas-
o6gon storre delen av tiden. Sarskilt nar
man ar ute och rér pa sig. Lasglasogo-
nen anvander man ju mest nar man
sitter still och da ar det inte sa mycket
besvir (bortsett fran att man slarvar
bort dem hela tiden). Med halva”
lasglaségon kan man dessutom sitta
och titta 6ver kanten och se skarpt pa
hall ocksa (typ den elaka bibliotekari-
en).

Mina optiker har aldrig gjort kon-
taktlinserna sa starka att de har varit
optimala for lasavstand. Istéllet har de
experimenterat med att lagga basta
skdrpan nagonstans pa mellanav-
stand. Pa det sittet kan man se hygg-
ligt pa bade lasavstand och pa langre
hall. Men fér mig har det inte fungerat
bra. Det blir det samsta av tva varldar.
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Retinitiker emellan — uppsnappat pa RP-listan

Men du ténkte dig val en extremare va-
riant dér du har full skarpa pa korthall
och anvénder glasdogon foér langt hall?
Dar har jag ingen erfarenhet.

En trakig detalj: Du kommer att avsky
daligt ljus &nnu mer. Nér det ar bra be-
lysning sa blir pupillen liten vilket ger
ett stort ”skarpedjup” och du ser
hyggligt skarpt dven pa fel avstand.
Jag kan t.ex lasa ganska liten text
utomhus pa sommaren utan glaségon
om det behévs. | dalig belysning kom-
mer du att vara betydligt mer beroen-
de av glasdégon for att fa perfekt skér-
pa (glom restaurang-menyn eller
busstidtabellen pa kvéllen utan glas-
ogon).

Det ar inte bara astigmatismen som
gor att du kan bli tvungen att anvéanda
glaségon for alla avstand. Néar Kkirur-
gerna bestammer linsstyrka sa gor de
en kvalificerad gissning av vilken styr-
ka som behdvs. De anvander en ultra-
ljudsmojang som mater hur langt ditt
6ga ar (och féormodligen styrkan pa
dina tidigare glaségon). For det mesta
sa ger det dar ratt varde, men det ar
inte 100% sékert. Jag fick en lins insatt
i efterhand i mitt samsta 6ga fér nagra
ar sen. Den blev néastan 2 dioptriner fér
svag, men det 6gat ar ganska speciellit.
(naturligtvis var det "bra” 6gat opere-
rat med en édldre teknik som gjorde det
mycket svarare och riskablare att satta
in en lins. Bla, min vanliga otur).

En detalj till: Det kan ta upp till 2 ma-
nader innan 6gat har ”satt sig” efter
operationen. Tank pa det nar du plane-
rar glasogoninkdop sa att du inte far
glasogon med fel styrka/astigmatism.

Caisa:

Hej, tdnkte bara tacka for de rad och
erfarenheter som jag fatt via “listan”
vad det géller starroperation, bade de
som skickats till listan och de som
skickats privat till mig. Kirurgen och
jag traffades forra veckan och kom
fram till att jag ska bli narsynt, enligt
honom fanns det fordelar och nackde-
lar oavsett om man valde att sikta pa
”’normalavstand” (cirka 10 meter) eller
om man siktade pa néarsynthet lagom
for att lasa pa en datorskdrm. Sedan
far vi se vad resultatet blir, det ar ju
ingen exakt vetenskap.

— %%k —

Fortsatta diskussionen

Du ar valkommen att fortsatta ovan-
staende diskussion eller ta upp helt
nya amnen. Du kan géra det direkt pa
RP-listan eller genom att sénda ditt bi-
drag per post till RP-info, Box 4903,
116 94 Stockholm.

Du anmaéler dig till var diskussionslis-
ta genom att sénda ett "tomt” mail till:
rp-subscribe(snabel-a)smartlist.nu.
Du far da ett svarsmail med anvisning-
ar. Nar du sedan sander inlagg till lis-
tan anvander du adressen rp(snabel-
a)smartlist.nu.

Observera att om du har flera e-post-
adresser, maste du sédnda inlagg till
listan fran den adress du har anmilt
dig fran.

LP.
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Svenska RP-féreningen

- soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa -

Verksamhetsberattelse
for ar 2007

Svenska RP-foreningen, org.nr 80 24 00- 0898

Box 4903, 116 94 STOCKHOLM, e-post: adm@srpf.a.se
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Verksamhetsberattelse for ar 2007

Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-féreningen), med or-
ganisationsnummer 80 24 00 — 08 98, lamnar harmed sin berattelse for forening-
ens sjuttonde verksamhetsar. Féreningen bildades ar 1990.

RP - en arftlig historia

Retinitis pigmentosa, RP, ar namnet
pa ett antal arftliga sjukdomar i 6gats
nathinna, retina. Pigmentosa kommer
sig av att det bildas pigmentklumpar i
ogonbottnen. RP ar en degenerativ
sjukdom, vilket betyder att cellerna
forstors gradvis. | Sverige uppskattas
antalet personer med RP, aven kallade
retinitiker, till mellan 3 och 4 tusen. RP
ar den vanligaste orsaken till allvarlig
synnedsattning hos unga och medel-
alders personer.

Orsaken till RP ar en storning i am-
nesomsattningen i ©Ogats nathinna.
Det kan finnas defekter i de aggvite-
amnen som deltar i processen att om-
vandla ljusenergi till nervsignal, fram-
forallt i nathinnans stavar. Alternativt
ar de proteiner som bygger upp struk-
turen pa tappar och stavar felaktiga.
Det kan ocksa vara fel pa de enzymer
som har att géora med cellens am-
nesomsiéttning.

| dag finns ingen behandling som ef-
fektivt botar patienter med RP. Resul-
tat fran en amerikansk studie visar att
sjukdomsforloppet mojligen kan
bromsas genom behandling med a-
vitaminer. Nagon effekt pa synskérpan
eller synfaltet har daremot inte be-
handlingen.

Svenska RP-féreningen bildades 1990
och ar en patientforening for personer
med Retinitis Pigmentosa och beslak-

tade arftliga degenerativa nathinne-
sjukdomar. Foéreningen ar aven oppen
for anhériga och andra intresserade.

Vi vill via lokala grupper stédja och
hjalpa varandra. Vart medlemsblad
”RP-info” ger nyheter om den medi-
cinska utvecklingen och hjalpmedel
for retinitiker.

Viktiga uppgifter for foreningen ar
ocksa att informera politiker och all-
manhet om RP samt att stédja den
forskning som bedrivs kring retinala
degenerationer.

Medlemsantal

Féreningen hade vid arets slut 570
medlemmar, vilket ar en minskning
med 20 stycken sedan ar 2006. Antalet
retinitiker var ca 500 och anhériga ca
70. Det bor noteras att de anhoriga
ofta ar barare av sjukdomsanlagen.

Huvuddelen av medlemmarna ca 70 %
ar i yrkesverksam alder. Foér retiniti-
kerna galler att 24 % ar fédda 1939
eller tidigare. 51 % ar fodda 1940-1959,
22 % ar fodda 1960-1979 och 3 % ar
fodda 1980 eller senare.

Aktiviteter under aret

28 jan: styrelsemote

31 mars — 1 april: arsméteshelg och
styrelsemote pa Kristinehamns folk-
hoégskola

13 maj: styrelsemote
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1-3 juni: nordiskt mote i Fredericia,
Danmark

17 november: hostmote och styrelse-
moéte pa Hagabergs folkhogskola

Se aven under rubriken Lokal verk-
samhet.

Arsmotet

Efter det att forra arsmétet dgde rum i
Stockholm, aterupptog vi i ar traditio-
nen att arrangera en arsméteshelg vid
nagon av folkh6g-skolorna med syn-
kurser. Turen hade nu kommit till Kri-
stinehamn. Den 31 mars och 1 april
var vi alltsa samlade for att halla ars-
mote och lara oss och varandra ett
och annat.

Krister Inde kaserade under rubriken
”Se daligt — ma bra” och Inger Sohl-
berg talade om ”Energitjuvar och
energilackage”

Vid arsmotet godkidndes verksam-
hetsberattelsen och man gav styrel-
sens ledamoter ansvarsfrihet for verk-
samhetsaret 2006.

Vid styrelsevalet omvaldes Leif Pehr-
son som foreningsordférande. Henrik
Ruffel omvaldes som sekreterare och
Anita Andersson och Thomas Ronn-
berg som ledamoéter. Kasséren Roger
Majbéck och ledamdterna Anita Orum
och Egon Osterbrand har ett ar kvar
av mandattiden.

Hostmotet

Lérdagen den 17 november gick RP-
foreningens héstmoéte av stapeln pa
Hagabergs Folkhogskola i Sédertélje.
Tanken var att anordna en helgtraff
men eftersom intresset fran medlem-

marna blev mycket mindre an forvan-
tat blev vi tyvarr tvungna att dra ner pa
arrangemanget till en dag. Vi var sam-
manlagt 14 personer pa héstmétet.

F6r en gangs skull blev det ett ganska
langt méte eftersom det blev en hel
del diskussion kring verksamheten for
nasta ar. Antalet deltagare har varit vi-
kande under flera ar pa bade héstmo-
ten och arsmoéten sa vi pratade en hel
del om hur vi ska kunna vanda pa den
negativa trenden. Det framkom ingen
enkel I6sning pa problemet och det ar
kanske de som inte kom till métet som
borde beratta vad de saknar sa att vi i
framtiden kan arrangera méten som
lockar fler personer.

Hostmotet tog beslut om budget for
2008 och den ar i stort sett oforéndrad
jamfort med 2007. Det beslutades
aven att medlemsavgiften ska vara
oférandrat 250 kronor. Fragan om vi
ska bli en branschférening till SRF
kvarstar och just nu har SRF bollen.

Efter motet berédttade en representant
for Hagabergs Folkhdgskola om deras
aktiviteter och kurser.

Internationellt

Det holls ett nordiskt RP-moéte i Fre-
dericia i Danmark den 1-3 juni och dar
representerades vi av Leif Pehrson
och Henrik Ruffel.

Lokal verksamhet

Foéreningen har en ambition att organi-
sera lokala verksamheter. Initialt hjal-
per vi gérna till fran styrelsen men
skall verksamheten utvecklas kravs

- VB3 -



att en eller flera medlemmar engage-
rar sig och tar ansvar for att verksam-
heten i ett l1an eller i en stad fortlever.

Vi kanner till organiserad eller spon-
tan verksamhet i Dalarna, Skaraborg,
Skane, Stockholms och Gotlands lan,
Varmland, Vastmanland, Uppsala lan
och Orebro lan.

Foljande lokala verksamheter har rap-
porterats:

| Stockholm har det hallits sex RP-pu-
bar under aret med olika teman. | Upp-
sala lan har man hallit ca 10 RP-traffar.
| Virmland hade man en RP-traff pa
syncentralen i maj. | Orebro har man
bl.a. hallit tva RP-traffar, den ena med
temat ringmérkning av faglar.

Information

”RP-info” som ar foreningens med-
lemsblad har under aret utkommit
med fyra nummer. Detta &r lika manga
nummer som férra aret. Upplagan har
varit i stort sett oférandrad jamfort
med forra aret vilket innebar drygt 500
exemplar i svartskrift, ca 200 pa kas-
sett och ett 10-tal pa punkt. Att uppla-
gan ar storre an antalet medlemmar
beror pa att RP-info gar ut till ca 100
personer inom framst 6gonvard och
lanstaltidningar.

Lokal och administrator

Foreningen hyr ett kontorsrum hos
SRF:s lokalférening pa Gotlandsgatan
44 i Stockholm. Pontus Norshammar
arbetar som administratér pa halvtid.
Eva Hummelgren ar Pontus arbetsbi-
trade.

Ekonomi

Foreningen har inga statsbidrag eller
kommunala bidrag. Under aret har for-
eningen fatt bidrag fran SRF pa 55 000
kr.

Styrelsen har i bokslutet gjort foljande

reservationer:

— 10 000 kr for nyproduktion av gamla
informationsmaterial

— 20 000 kr for deltagande i RI-kon-
gressen i Helsingfors 2008

Vidare har styrelsen beslutat fora

10 000 kr till forskningsfonden.

Med dessa bokslutsdispositioner blir
arets resultat ett 6verskott pa 14 246
kr som foreslas laggas till de forega-
ende arens resultat. Det balanserade
6verskottet uppgar da till drygt 48 000
kronor. | o6vrigt hénvisas till resul-
tatrakningen for 2007 och balansrak-
ningen per 2007-12-31.

Foéreningens kansli handhar ekonomi-
administrationen for Stockholms-
gruppen, som ordnar verksamhet i
Stockholms och Gotlands lan bl.a
med bidrag for ar 2007 pa 60 000 kro-
nor fran Synskadades stiftelse i
Stockholms och Gotlands lan. For
denna verksamhet finns en separat
verksamhetsberattelse och redovis-
ning.

Forskningsfonden

Vid bérjan av aret fanns i fonden drygt
234 000 kr. Under aret har fonden till-
forts drygt 81 000 kr samtidigt som
drygt 250 000 kr har delats ut till RP-
forskning. Vid slutet av ar 2007 inne-
haller fonden drygt 65 000 kronor.

- VB4 -



Synframjandets forskningsfond delar
med 2 till 3 ars mellanrum ut stipendi-
er till 6gonforskning. Foreningens
forskningsfond har tidigare ett antal
ganger kunnat stélla 150 000 kronor
till Synframjandets forfogande for
forskning om retinala degenerationer.
Till utdelningen 2007 kunde vi hdéja
summan till 200 000 kr.

Av de influtha bidragen var drygt
50 000 kr gavor till minne av Carl
Fredriksson i Stockholm. Denna sum-
ma har enligt familjens énskan gatt till
RP-forskningen vid Lunds universitet .

Tack

Vi vill avslutningsvis tacka alla dem,
som pa olika satt stottat och hjélpt oss
i var verksamhet. Ett extra stort tack
vill vi rikta till vara medlemmar som bi-
dragit till forskningsfonden. Vi vill
aven tacka vara égonprofessorer och
andra forskare som garna staller upp
och férklarar svara sammanhang fér
oss.

Stockholm den 3 februari 2008
Pa styrelsens uppdrag

Leif Pehrson Henrik Ruffel

Styrelse, revisorer och valberedning
Styrelsen har sedan arsmotet i mars haft foljande sammanséttning:

Vald till arsmotet ar

Ordférande Leif Pehrson, Vallentuna 2008
Vice Ordf/Sekr Henrik Riffel, Nacka 2009
Kassor Roger Majbéack, Upplands Bro 2008
Ledamoter Anita Andersson, Stockholm 2009
Thomas Roénnberg, Solna 2009
Anita Orum, Kristinehamn 2008
Egon Osterbrand, Harryda 2008
Ersattare: Fyra vakanta platser

Styrelsen har under aret haft 4 protokolliférda sammantraden. Arbetsutskottet
har konfererat per telefon eller e-post och underhandsbeslut har anmalts i sty-
relsen. Arbetsutskottet har bestatt av ordféranden, vice ordféranden, sekretera-

ren och kassoren.

Revisorer har varit:

Ordinarie: Rudi Hedvall, Stockholm 2008
Bjorn Johannisson, Nacka 2009
Ersattare: Tony LindIof, Lidingé 2008

Valberedningen bestar av:

Helena Lovén, Lidingé, sammankallande

Ovriga poster vakantsatta
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Svenska RP-foreningen
Resultatrakning 1 januari - 31 december 2007

INTAKTER 2007 2006
Medlemsavgifter 133 000 139 950
SRF-bidrag 55 000 55 000
Materialforsaljning 720 1550
Arsmote Hostmote 12117 0
Reserverat fran féreg. ar 10 000 10 000
Ovriga intakter 5 000 0
Summa intakter 215 837 206 500
KOSTNADER

Arsmoéte Hostmote 8 816 12 241
Lokala traffar 441 431
Styrelse- och au-moten 4 628 3754
Konferens RI/RE 20 000 1 657
Medlemsavg. RI/RE 16 367 19 895
Ovr resor o konf 6 344 2 797
Personalkostnader 28 782 54 253
Lokalkostnader 26 760 26 400
Kontorsmaterial 3612 179
Telefon 5 287 3583
Internet 3 675 3 825
Porto 480 1153
Ovr adm kostnader 6 398 3736
RP-info storstil 39 126 33724
RP-info ljud 9 911 9312
Ovrig information 10 000 10 000
Bank- & Plusgiroavg 964 833
Ovriga kostnader 0 0
Avsattn forskn. fond 10 000 10 000
Summa kostnader 201 591 197 772
RESULTAT 14 246 8 728
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Svenska RP-foreningen
Balansrakning per den 31 dec 2007

TILLGANGAR 2007 2006
Kassa 761 290
Plusgiro 16 458 22 164
NB Konto 113 330 243 330
Div fordringar 6 901 74 184
Summa tillgangar 137 450 339 968
SKULDER OCH EGET KAPITAL

Diverse skulder 34 607 43 294
Skuld till forskningsfond -34 483 204 056
Skuld till stockholmsgruppen 20 296 9 834
Avsittning till ungdomsverksamhet 38 656 38 656
Reservationer 30 000 10 000
@alanserat resultat 34 128 25 400
Arets resultat 14 246 8 728
Summa eget kapital och skulder 137 450 339 968
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Retinitis Pigmentosa

Den vanligaste 6gonsjukdomen
bland unga och medelalders

Svenska RP-féreningen bildades 1990
och ar en patientférening for personer
med den arftliga 6gonsjukdomen Retini-
tis Pigmentosa. Foreningen ar aven op-
pen for anhoriga och andra intresserade.

Vi vill via lokala foreningar eller grupper
stddja och hjélpa varandra. Vart med-
lemsblad "RP-info” ger nyheter om den
medicinska utvecklingen och hjalpmedel
for retinitiker.

Viktiga uppgifter for féreningen ar ocksa
att informera politiker och allmanhet om
RP samt att stodja den forskning som
bedrivs kring 6gonsjukdomen.
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Vardagstips

Erika:

Pannlampan har tagits upp tidigare
och jag vill verkligen lyfta upp den i
andra sammanhang ocksa. Jag har
den alltid i handvaskan, toppen att ta
fram om man ar ute och reser och ska
stoppa nyckeln i hotellrumsdorren,
korridorerna ér ju ofta moérka. Och pa
toaletter pa restaurang. Jag anvéinder
ocksa den till att ldsa menyn pa re-
stauranger, men om jag kan sa gar jag
alltid in pa restaurangens hemsida
och laser menyn sa att jag inte beho-
ver plaga mig infér séllskapet som ska
lasa upp hela menyn for mig, menyer
kan ju vara langa....

Jag fick min pannlampa av syncentra-
len, det &r ju sa individuellt fran lan till
ldn vad man far. Den jag har ar av mar-
ket Petzl och anvands av bergsklattra-
re. Den har laddningsbara batterier
och har hel- och halvljus samt blinkan-
de lage, man kan ha den runt handle-
den. Nér jag férst fick den sa tankte
jag att vad ska jag ha den till, men nu
kan jag inte vara utan den.

Hemma har jag flera golvlampor, sa
kallade Up-lights, de ger ett mycket
behagligt ljus fér mig, det kan jag re-
kommendera!

Traningsmaskiner var det nagon som
namnde i SRF:s tidning och jag har en
crosstrainer som haller mig i form. Det
ar alldeles for mycket folk pa ett gym
sa jag tycker att man ska fortsatta tra-
na och inte gldmma bort sin kropp.

Sist kan jag namna att jag till vardags
dricker ur fargglada plastmuggar.

Nér det gick ett Kosta Boda glas i
veckan sa bytte jag till billiga lkéa-
glas, men det var jobbigt det med att
plocka upp alla glasskéarvor. Jag an-
vander bara glas nar jag har gaster
hemma.

Anita:

Domningar och kanselbortfall i fing-
rarna kan vara Karpaltunnelsyndrom.
Detta innebar att en nerv i handen har
kommit i klam.

Har Du dessa symptom med Okad
kraftioshet i hdnderna kan en handki-
rurg skicka remiss till neuroenheten
for utredning.

Konstateras symtomen kan det ga att
komma tillratta med problemen genom
en enkel handoperation om man inte
vantar for lange. Det gar att begéra for-
tur som synskadad eftersom vi dr sa
beroende av kanseln.

Magnus:

Idag finns det riktigt bra mini-lysdiod-
lampor som man kan satta pa nyckelk-
nipan. De éar tillrackligt sma for att all-
tid finnas med och tillrackligt starka
for att vara till hjalp vid t.ex bankoma-
ten, busstidtabellen eller till och med
for att se satesnumret pa en biograf.
Jag kopte en ganska stark, platt lampa
med 2 dioder pa Clas Ohlson f6r mind-
re dn 50 kr. Den ar mindre an en liten
cigarett-tandare.
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Tag chansen att delta |
RP-mote i Helsingfors 4-5 juli

Av Pontus Norshammar

Den Internationella RP-organisationen
Retina International (RI) samlar vartan-
nat ar de nationella RP-féreningarna
till en generalférsamling och kon-
gress. Senast det begav sig var ar
2006 i Brasilien.

Generalforsamlingen, som éar ett slags
”arsmote”, ar endast 6ppen for tva de-
legater fran varje medlemsférening.
Den anslutande kongressen ar dare-
mot 6ppen for alla retinitiker, anhoriga
och forskare.

Den 4-5 juli 2008 ager den 15:e Interna-
tional Retina World Congress rum i
Helsingfors. Under kongressdagarna
forekommer en rad forelasningar med
olika aspekter pa RP. Man kommer att

diskutera konstgjorda nathinnor, gen-
forskning, stamceller, makuladegene-
ration och rehabilitering.

Tag chansen att besdka kongressen,
nar den nu ar praktiskt taget pa hem-
maplan. Kongressavgiften fér de tva
dagarna ar ca 900 kr. Nar det galler
resa sa erbjuder t.ex Vikingline ett pa-
ket med batresa tur och retur samt en
hotellnatt i Helsingfors fér ca 1 500-
2 000 kr idubbelhytt/dubbelrum.

Ar du intresserad? Kontakta kansliet
for mer upplysningar senast den 20
mars pa telefon 08 702 19 02. Mer In-
formation om kongressen hittar du
aven pa www.retina.fi

Ak billigt pa ungdomsmoétet

Av Pontus Norshammar

| samband med Retina Internationals
kongress i Helsingfors anordnas aven
ett ungdomsmote, Retina International
Youth Meeting. Datum ar den 1-6 juli
2008.

| programmet ingar bl.a diskussioner
om att bygga ett internationellt ung-
domsnatverk, studiebesdok med syns-
kadeinriktning sa som studier och ar-
betsmarknad for synskadade i Fin-
land, test av nya hjalpmedel samt del-
tagande i Retina Internationals kon-
gress.

Aldersgransen ar 35 ar.

Svenska RP foreningen har mojlighet
att lata 3-4 ungdomar aka pa ung-
domsmotet och betala endast en
egenavgift pa 500 kr. Resten av kost-
naden star féreningen fér. Din motpre-
station, forutom att ha det trevligt i
Helsingfors, ar att skriva om ung-
domsmétet i RP-info samt férséka or-
ganisera ett nationellt ungdoms-
natverk i Sverige.

Ar du intresserad kontakta kansliet pa
telefonnummer 087021902 (10-15)
for mer information och intresseanma-
lan senast den 20 mars. Mer informa-
tion om ungdomsmétet hittar du aven
pa: www.retina.fi
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Vad ar Retina International?

Av Leif Pehrson

Retina International ar en idéell para-
plyorganisation for 33 nationella RP-
foreningar.

Rl har idag féreningar fran 23 lander
som fullvardiga medlemmar. Hela 13
foreningar kommer fran Europa men
stora foreningar finns aven i USA, Ka-
nada, Sydafrika, Australien, Nya Ze-
land, Pakistan, Hong Kong, Japan och
Brasilien.

Féreningar fran tio ldnder ér antingen
kandidatmedlemmar eller observato6-
rer, bland andra Iran, Panama och Po-
len. En del av dessa lander fyller &nnu
inte kraven pa fullt medlemskap, andra
avstar av ekonomiska skél att séka
fullt medlemskap. Den danska RP-
gruppen, som har en livaktig verksam-
het, ar observator. Gruppen ar en un-
dergrupp inom den danska synskade-
organisationen Dansk blindesamfund.
Enligt Retina Internationals nuvarande
regler kan gruppen darmed inte bli
mediem.

Det kan namnas att aven i Island ar
RP-gruppen en del av den Islandska
synskadeforeningen.

De bada RP-grupperna i Danmark och
Island deltar dock fullt ut i det nordis-
ka samarbetet tillsammans med RP-
foreningarna i Finland, Norge och Sve-
rige.

Medlemmarna i Rl ar mycket olika sto-
ra och med olika inriktning. | norra Eu-
ropa ar foreningarna till stor del pati-

7
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entforeningar dar retinitiker utgér hu-
vuddelen av medlemmarna. Ju langre
soderut och vasterut man kommer sa
tenderar organisationerna att bli mer
av insamlingsstiftelser dar det enskil-
da medlemskapet ar mera otydligt.

Den amerikanska organisationen
Foundation Fighting Blindness (FFB)
ar overlagset storst. FFB som ar orga-
niserad som en stiftelse omfattar nu-
mera aven makuladegeneration och
raknar alla bidragsgivare som med-
lemmar. Man har 372 tusen medlem-
mar och av dessa har ca 200 tusen RP
eller makuladegeneration.

Den tyska foéreningen har ungefar
5000 retinitiker medan den brittiska
bara har 2 500 retinitiker. De tre nordis-
ka landerna uppvisar i forhallande till
befolkningens storlek ett storre antal
medlemmar an de flesta andra for-
eningar.

Tillsammans bidrog RI-medlemmarna
under ar 2006 med 15,7 miljoner USD,
motsvarande ca 100 miljoner kronor,
till nathinneforskning. Av detta kom
hela 11,2 miljoner dollar fran den ame-
rikanska foreningens verksamhet.
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Utblick Norge

Utblick Norge

Under vinjetten ”Utblick” publicerar vi av och till
intressanta artiklar som vi hittat i vara utlandska
systerforeningars publikationer.

| senaste numret av "RP-nytt” fran den norska nytt
RP-foreningen saxar vi en tankvard artikel om

overhjalpsamhet av den norska foreningens ord-

forande Anne Berit Gransjoen. Féreningens forre ordférande Hakon Gisholt
trasslar i en annan artikel till det for sig.

Ole Christian Lagesens utmarkta forskningskronikor har vi stiftat bekantskap
med tidigare och har kommer annu ett exempel pa hur en duktig journalist med
RP, ger oss forskningsnytt ur ett patientperspektiv. Artiklarna ar oversatta av Leif

Pehrson.

Overhjilpsamhet —
ett kansligt amne

Av Anne Berit Gransjoen

Jag har bestamt mig for att skriva om
ett lite speciellt och kanske kansligt
amne, namligen overhjalpsamhet.

Vad innebar det egentligen att vara
overhjdlpsam? Kan man pa det hela
taget hjilpa fér mycket? Ar det ohov-
ligt av oss, som tidvis har behov av
hjélp, att inte alltid ta emot? Ar vi
otacksamma?

Da och da moter jag personer, som blir
frustrerade och till synes ar otacksam-
ma, nar andra manniskor hjalper dem.
Till min overraskning uppdagade jag,
att jag sjalv ofta kanner obehag och
bast kan beskrivas som irriterad, i si-
tuationer dar jag inte har bett om, men
likval far hjalp. S& kommer det daliga
samvetet, eftersom dessa hjalpare
hjalper i allra basta valmening.
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Utblick Norge

Ibland anvander jag lang tid till det jag
skall gora, antingen det ror sig om att
utfora arbetsuppagifter, hitta varor i bu-
tiken eller stada i mitt hus. Kanske jag
till och med gar en omvéag darfér att
det ar den jag bast kanner till.

Utifran sett kan detta verka bade dumt
och klumpigt. For mig rorde det sig om
att jag far utfort de uppgifter jag skall
och ibland ar det védl sa med oss alla
att vi utfér uppgifter pa ren rutin an-
tingen metoden ar klumpig eller inte.

Valmenande personer i min narhet ob-
serverar detta och kédnner att de maste
hjalpa till. Var uppméarksamma, snélla
hjalpare, for saker kan ga mycket fel.
Min syn kan val knappast karaktarise-
ras som sarskilt god, men jag har an
sa lange en synrest som jag vill anvén-
da. En av de stora tillfredstallelserna i
livet ar att jag klarat av att komma ige-
nom de flesta situationer.

Ibland behéver jag och ber jag om
hjalp, andra ganger gor jag det inte.
Jag kan bli bade arg och ledsen darfér
att jag kanner att min egen integritet
blir hotad genom andras opakallade
hjalp. Som taxiféraren som tog min
arm och tryckte in mig i bilen eller min
gode van som inte bara ledsagade mig
in i butiken utan aven genomforde
handlandet at mig.

Har foljer ett slags svar: tekniken jag
anvander for att genomféra uppgifter-
na ar ofta synonymt med den person
jag ar. Den langsta vagen, bade prak-
tiskt och bildligt sett, kan vara den
béasta darfor att det starker min integri-

tet och sjalvkansla. Detta kan vara
svart att forsta fé6r de som sa géarna vill
hjalpa. Det fordras kéanslighet fran
bagge parter for att hitta granser och
jag anser att Overhjalpsamhet kan
vara en orsak till att jag och manga
med mig kan uppfattas som bade en-
vis och besvarlig.

Manga av personerna i min omgivning
kommer nog att lasa detta och tro att
jag ar irriterad pa dem. Det &r jag sjalv-
klart inte. Likval anser jag att amnet ar
viktigt och nog borde tagits upp 6ver
manga middagsbord i hemmet eller i
sallskap med goda vanner.

Vi tror att vi vet mycket om hur andra
manniskor tanker och kéanner och vil-
ka forvantningar de har pa oss. For-
vantningar ar stickordet, men jag mas-
te sjalv beratta for min omgivning vil-
ka forvantningar jag har pa dem och
de maste beratta vad de férvéntar sig
av mig. Enligt min mening skulle det
ha 16st manga av utmaningarna jag
har har namnt.

Kanslan av likvardighet och respekt ar
otroligt viktig for alla manniskor. Njut
av tillvaron och uppskatta jamlikheten
och ar du osédker pa om du skall hjalpa
sa fraga garna.
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Hur dum far man vara? a mseon aishor

| likhet med andra med RP sa har ock-
sa jag upplevt att det av och till upp-
star episoder, dar jag ar fullstandigt
6vertygad om att jag ser langt béttre
an vad jag faktiskt gor. En och annan
av dessa episoder kan ibland leda till
ett upptradande, som otvivelaktigt
upplevs som mycket komiska av per-
soner som iakttar mina ofrivilliga ro-
ligheter.

Exempelvis som nér jag for nagra ar
sedan, med starkt inskrankt synfalt,
anyo fick lust att préva gamla féardig-
heter som orienterare.Eftersom lan-
dets storsta orienteringstavling skulle
ga av stapeln i min omedelbara omgiv-
ning. Som okuvlig optimist anmalde
jag mig till ett lopp som huvudsakligen
skulle ga pa stigar och skogsvagar.

Startskottet gick och jag satte av i god
fart och konstaterade efter de tva fér-
sta kontrollerna, att detta gick bade
fort och bra. Optimismen och fram-
atandan steg darmed ytterligare. Nar
jag halvvags och utan en enda miss
skulle korsa idrottsplatsen dar publi-
ken spant stod och foéljde med, vaxla-
de jag upp ytterligare en bit, och for-
sOkte gora som i min glans dagar, lasa
kartan i farten, sa att jag skulle vara
forberedd pa kommande végval och
utmaningar.

Den goda kanslan av att lyckas och
bemastra, steg avsevart och jag kunde
héra att ndgon jag kdnde hejade pa
mig. Vilken lycka, detta gar bra ténkte

jag. Som en blixt fran klar himmel blev
jag emellertid brutalt slagen baklang-
es av en okand kraft, samtidigt som ett
virrvarr av tagvirke héll mig fast som
om jag var fangad i en stor blackfisks
maktiga armar.

Det jag tidigare hade uppfattat som
spridda hejarop fran publiken dndrade
lika snabbt karaktar till hogljutt skratt.
Den goda kanslan av att fortsatt be-
hdrska orienteringssporten, trots
ganska sa inskrankt synfilt, sjénk en
smula nar det gick upp for mig att jag
hade sprungit in i det enda hindret pa
detta stora 6ppna omradet, namligen
fotbollsmalet.

Glom inte
Ditt bidrag
till var
forskningsfond,
plusgiro 24 75 19-2
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F ré n fO rS kn i n g e n Av Ole Christian Lagesen

Det pagar kliniska fors6k inom flera
RP-omraden utan att vi i skrivande
stund kan meddela nagot om de slutli-
ga resultaten av dessa. Det ror sig om
forsok forst i London och nu aven i
USA vid tva universitetssjukhus i Phi-
ladelphia, med genterapi fér den rela-
tivt sallsynta men allvarliga formen av
RP som kallas Lebers medfédda blind-
het.

Det har hittills inte talats om nagra
problem f6r fors6kspersonerna men vi
kan inte vanta nagra slutsatser av des-
sa inledande kliniska fors6k pa manni-
ska forrédn senare i ar, kanske pa Reti-
na Internationals kongress och forsk-
ningskonferens i Helsingfors i juli.
Detsamma galler forsoken med ECT,
den lilla perforerade kapseln med cel-
ler som producerar sa kallade tillvaxt-
faktorer, proteiner som stéder och hal-
ler liv i cellerna. Kapseln ar inopererad
hos en rad férsokspersoner, bade med
RP och makuladegeneration, i USA
och 2008 boér ocksa kunna ge svar pa
om detta blir en méjlig och effektiv be-
handlingsmetod for att bromsa upp
och/eller stoppa utvecklingen av RP
och makuladegeneration.

Forsoken med konstgjord syn fortsat-
ter ocksa. "Second sight”-forsoken i
Kalifornien har meddelat att deras for-
sta forsdkspersoner, helt blinda, har
kunnat se former, bokstaver och var-
ifran ljuset kommer, genom ett implan-
tat med dioder som éar placerat i nat-
hinnan. Antalet férsdkspersoner har
nu utékats och den amerikanska RP-
foreningen Foundation Fighting Blind-

ness (FFB), som bidrar ekonomiski,
meddelade pa ett méte med represen-
tanter for den amerikanska kongres-
sen, att man nu ansag sig kunna ge
personer tillbaka tillracklig syn for att
de skulle kunna réra sig utomhus utan
hjalpmedel.

Stamcellsférséken drivs ocksa stadigt
framat. Nyligen har forskargrupper
bade i USA och i Kyoto, Japan, lyckats
framstalla ett slags embryonala stam-
celler fran hudceller. Detta ger troligen
nya mojligheter for stamcellsforsk-
ningen, @&ven om vi sidkert maste rakna
med annu lang tid innan man kommit
igenom all grundlaggande forskning
och kommit fram till lampliga kliniska
forsok, som direkt tar sikte pa repara-
tion av nathinneceller.

Vi noterar aven med intresse att ett
amerikansk-kanadensiskt forskarlag i
Utah och Vancover har klarat av att
stoppa eller bromsa utvecklingen av
RP hos rattor genom att transplantera
sa kallade swannceller in i den RP-
drabbade nathinnan. Dessa celler ar
en typ av celler som skyddar nerver
och hamtas fran rattans egen larbens-
vavnad. Tidigare studier har visat att
swannceller kan ha denna verkan men
man har haft problem med reaktioner
fran immunfoérsvaret, som har velat av-
stéta swannceller hamtade fran andra
djur och manniskor. De nya férsoken
visade att egna swannceller blev ac-
cepterade av rattans nathinna och gav
ett vasentligt stopp i RP-utvecklingen.
Det ger goda forutsattningar att kunna
ga vidare till kliniska férsok.
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Returadress: Svenska RP-féreningen
Box 4903
116 94 STOCKHOLM

Porto betalt
Port Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv
flyttning, atersand med uppgift om nya adressen.

Atersindes darfor att
[Jadressaten ar okand
[J adressaten har avlidit

[Jadressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Hur skriver man i testamentet

Av Leif Pehrson

Féreningen far da och da fragor fran
medlemmar och anhériga om hur
man bor skriva i sitt testamente om
man vill ge pengar till RP-forskning.

Man bor forst bestamma sig for om
man vill testamentera ett visst be-
lopp (s.k. legat) eller om det skall
galla hela eller en viss andel av kvar-
latenskapen. Vi foreslar att Du rad-
gor med en jurist om formuleringar-
na.

Sa har skriver Du for att pengarna
skall komma till féreningen och an-
vandas for RP-forskning:

”... till Svenska RP-féreningen (or-
ganisationsnummer 80 24 00-0898)
att anvandas till forskning kring
6gonsjukdomen Retinitis Pigmento-
sa.”’

Foreningen bokféor medlen i sin
forskningsfond och ser sedan till att
de delas ut till RP-forskning.

OBSom @

Vi har konstaterat att vi far mycket skrappost till de e-postadresser som publi-
ceras i RP-info. Den framsta orsaken ar troligen att de som lagger upp lager av
e-postadresser skickar runt ’spioner” som hamtar e-postadresser pa webb-
platser. Vi gar darfor nu, bade pa webbplatsen och i tidningen (som ju @ven pu-
bliceras pa webbplatsen) 6ver till att i stallet for @ skriva (snabel-a) i e-post-
adresserna. Nar du sander skall du anvanda @tecknet istallet.
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