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Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

2010 blir ett ha

Vi ar numera en branschforening till
SREF vilket @n sa lange inte har markts
sa mycket, men under aret kommer
det att markas mer och mer. Pa sty-
relseniva har vi redan startat upp med
ett flertal moten tillsammans och jag
ar saker pa att detta kommer att bli gi-
vande for bade oss och SRF.

Under varen ar det en hel del pa gang.
Den 23 mars kommer det vara en RP-
traff i Goteborg, dar bland annat Sten
Andreasson kommer att forelasa. Ni
som inte hade majlighet att vara med i
Lund i hdostas uppmanar jag att forso-
ka vara med i Goteborg. Arsmétet blir
den 10 april i Orebro och professor
Claes Moller kommer att vara huvud-
forelasare, nagot vi ar mycket glada
for eftersom han ar en framstaende
Ushersspecialist. Pubverksamheten i
Stockholm fortsatter med manatliga
traffar dar medlemmar fran andra de-
lar av Sverige givetvis ocksa ar val-
komna.

mars-maj

ndelserikt ar

Titta in pa var nya hemsida dar det gar
att lasa mer om vad som ar pa gang.
Forsta halvaret avslutas med Retina
Internationals konferens i Italien och
fyra deltagare fran foreningen kom-
mer att rapportera om vad som han-
der inom RP-omradet i Retinanytt ef-
ter sommaren.

Till sist vill jag tacka Leif Pehrson for
hans manga ar som redaktor for var
tidning och onska var nya redaktor
Caisa Ramshage lycka till! Jag vill
aven tacka Eva Hummelgren som nu
slutat som Pontus arbetsbitrade och
halsa Britt Ronstrom vialkommen som
Pontus nya arbetsbitrade! Eva kom-
mer skota foreningens bokforing ock-
sa under 2010 vilket vi ar tacksamma
for.

Henrik Ruffel
Foreningsordféorande
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Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e i
manaden fore utgivhingsmanaden.
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Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens tidning
Retinanytt tillhandahalls som en service till lasa-
ren utan nagon som helst garanti. Svenska RP-
Foreningen har ingen maojlighet att i detalj bedo-
ma riktigheten och relevansen i den medicinska
information vi publicerar och vi har heller ingen
mojlighet att ge medicinsk radgivning i dessa fra-
gor. Var och en maste sjilv, tillsammans med sin
ogonlakare, bedoma om informationen ar korrekt
och tillamplig pa den egna situationen.




Arsmétesdag i Orebro 10 april

Samtliga medlemmar halsas hjartligt vidlkomna till RP-dagen, som ager rum pa

Universitetssjukhuset i Orebro.

Temat for dagen ar Ushers syndrom —
ett syndrom som ger en kombination
av RP och horselnedsattning. Profes-
sor Claes Moller och hans medarbe-
tare kommer att forelasa om olika as-
pekter av sjukdomen, sasom Ushers
i ett livsperspektiv, om psykosociala
konsekvenser av Ushers. De har foljt
20 personer med Usher 1 och Usher
2 och redovisar sina erfarenheter av
den hjalp de fatt.

Pa eftermiddagen kommer forening-
en att halla sitt arsmote. Det kommer
ocksa att finnas manga tillfallen att
samtala med gamla och nya vanner.
Arsmoétesdagen ar ett arrangemang
av RP-foreningen och ar oppen for
samtliga medlemmar, oavsett var man
bor i landet.

Lokalerna ar handikappanpassade,
med horselslinga och det gar bra att
ta med ledarhund. Vi hjalper varandra
med att hitta men behodver du assis-
tans darutover maste du ordna det
sjalv.

Deltagaravgiften ar 100 kronor och da
ingar lunch samt fika bade fore och
efter lunch. Om du viljer att aka med
den abonnerade bussen fran Stock-
holm tillkommer 100 kr.

Du anmaler dig till foreningens tele-
fonsvarare pa tel 08-7021902, eller
e-post till adm(snabel-a)retinanytt.se.
Senast 26 mars maste vi ha din betal-

ning. Deltagaravgiften satts in pa for-
eningens plus-girokonto 62 21 08-9.

I anmalan behover vi foljande infor-
mation: namn och telefon och mobil-
nummer. Om du behover specialkost
eller om du tar med ledarhund sa ber
vi dig att aven ange detta.

Anmalan ar bindande.

Om du har nagra fragor ar du valkom-
men att ringa Pontus Norshammar pa
foreningens kansli, tel: 08-7021902,
man-fre kl 10.00-15.00.

Vi ses i Orebro

Program (preliminart)

07:00 For deltagare fran Stock-
holm: Samling Gotlands-
gatan 44, Stockholm

07:15 For deltagare fran Stock-
holm: Bussen avgar mot
Orebro

10:00 Ankomst och fika
10:30
12:30
13:15 Fortsatt forelasning
14:45 Arsmote

15:30 Fika

16:30 For deltagare fran Stock-
holm: Avfard med buss

Forelasning Claes Moller
Lunch




RP'kva" i GOtebOl'g av Susanne Mirshabhi

Den 23 mars inbjudes till en temakvall
om RP i Goteborg.

Vi anordnar denna kvall med inspira-
tion fran bl a RP-pubarna i Stockholm.
Dar anordnas ju traffar regelbundet
med olika tema och lokal verksamhet
inom foreningen finns dven pa andra
platser i landet.

| Goteborg med omnejd finns ganska
manga personer som har RP och vi
tror det finns intresse av att traffa an-
dra med samma sjukdom och utbyta
erfarenheter.

Vi borjar nu med att bjuda in till denna
temakvall och om intresse finns kan
det bli en fortsattning med traffar i na-
gon form. Det aterstar att se.

Lite fakta om kvallen:

Nar? Tisdag 23 mars klockan 18-21
Var? Dalheimerssalen, Dalheimers
hus, Slottsskogsgatan 12, Goteborg.
Professor Sten Andreasson fran 6gon-
kliniken i Lund samt 6gonlakare Mari-
ta Andersson Gronlund fran Géteborg

kommer att medverka och beratta om
sjukdomen, behandlingsmajligheter,
aktuell forskning mm. Representanter
fran SRF Goteborg samt RP-férening-
ens styrelse kommer ocksa att vara
med under kvallen.

Temakvallen vander sig till personer
som sjalva har RP, men aven anhoriga
och andra intresserade.

Fika serveras till sjalvkostnadspris.

Vi hoppas givetvis pa att manga kom-
mer till detta arrangemang. Du som la-
ser det har — sprid garna information
om kvallen till andra som kan vara in-
tresserade!

Har du fragor kring temakvallen gar
det bra att ringa till Susanne Mirshahi,
tel 0730-68 17 00 eller Marie Banck, tel
031-368 20 84.

Anmalan gors till SRF:s kansli i
Goteborg; tel 031-3679842 eller
031-367 98 00 alt. e-post:
anmalan(snabel-a)srfgoteborg.se
VALKOMNA!

Retina International — Stresa

av Caisa Ramshage

Om man vill ta del av varldsledande
nathinneforskning direkt fran forskar-
na sjilva sa finns det mojlighet till det
i Italien i sommar. Vartannat ar anord-
nas det en konferens for retinitiker,
forskare och ogonlakare. Under kon-
ferensen ar ett par dagar avsatta for
att formedla forskarnas nyaste kun-
skaper till saval andra forskare som
till patienter. Det ar den internationella
paraplyorganisationen for RP-foren-

ingar som ordnar dessa konferenser
och det har de gjort i 30 ar.

Arets konferens kommer att 4ga rum
i Stresa i norra Italien den 26-27 juni
Arets tema handlar om att 6verbrygga
gapet fran laboratoriet till patienten.
Pa konferensen 2008 i Helsingfors
presenterades de forsta lovande for-
soken pa behandlingar med gentera-
pi. Nu handlar det om stegen vidare.



Amnen som kommer att tas upp ar
skydd for nervceller, stamcellsbe-
handlingar, olika satt att diagnostice-
ra RP, hjalpmedel och rehabilitering,
samt givetvis en genomgang av de nu

pagaende kliniska forsoken. Vill man
delta pa dessa tva dagar finns mer in-
formation pa http://www.retinaitalia.
org.

Trender som paverkar oss

av Leif Pehrson, kdlla www.handisam.se

Handisam, Myndigheten for handikap-
politisk samordning, som arbetar med
att samordna handikappolitiken i Sve-
rige, har nyligen publicerat en rapport
om utvecklingstrender som paverkar
personer med funktionsnedsattning-
ar.

Allt fler anvander sig av Internet, inte
minst pa grund av en allt mer flexibel
arbetsmarknad med distansarbete
som kraver att man anvander dator.
Informationstekniken leder hela tiden
till nya tjanster, till exempel internet-
banker och madjligheten att betala for
kollektivtrafiken via mobiltelefonen.
Det visar Handisams nya omvarlds-
analys.

— Det finns en risk att tekniken inte
gors tillganglig for alla. Det kan inne-
bara att manga personer med funk-
tionsnedsattning inte kan ta del av
samhallets information, service och
tjanster. Datortekniken, telefonin och
hemelektroniken maste vara tillgang-
lig och begriplig, sager Arvid Lindén,
analyschef pa Handisam.

| rapporten ”"Trender i handikappoliti-
kens omvarld” har Handisam lyft fram
nio viktiga omvarldstrender som kom-
mer att paverka den svenska handi-
kappolitiken de narmaste fem till tio
aren.

Rapporten lyfter bland annat fram att

antalet och andelen aldre okar i Sve-
rige, vilket innebar att aven andelen
personer med funktionsnedsattning
kommer att 6ka.

— Darfor ar det en viktig utmaning att
hitta gemensamma namnare for han-
dikappolitiken och aldrepolitiken. Nar
aldrefragor diskuteras ar det viktigt
att lyfta fram betydelsen av att ska-
pa tillgangliga miljoer, produkter och
tjanster for alla, sager Arvid Lindén.

De omvarldstrender som paverkar
handikappolitiken:

« Okade internationella juridiska krav

« Okad konkurrens om offentliga re-
surser

« Okad IT-anviandning i vardagen

* Fler och nya digitala arenor for mo-
ten och kommunikation

» Storre andel aldre

« Okat resande

* Mer flexibel arbetsmarknad

 Okad privatisering

« Okad differentiering i skolan

Rapporten ”Trender i handikappoliti-
kens omvarld” kan bestéllas fran Han-
disam pa tfn 08-600 84 00 eller laddas
ner fran www.handisam.se.
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Dagordning vid arsmotet 10 april 2010

Motets 6ppnande

Faststallande av rostlangd

Fraga om kallelse sants ut i tid

Faststallande av dagordning

Val av motesordforande, protokollforare samt tva justerare/-rostriaknare
Styrelsens verksamhetsberattelse for 2009

Revisorernas berattelse

Faststallande av balansrakningen samt beslut om disposition av resul-
tatet

Ansvarsfrihet for styrelsens ledamoter

Ersattningar till styrelseledamaoter, revisorer och valberedningens leda-
moter

Budget och arsavgift for 2011 (foreslas bordlagd till hésten)

Val av ordforande pa 1 ar, tre styrelseledamoter pa 2 ar, fyra ersattare
pa 1 ar samt eventuella fylinadsval

14. Val av valberedning
15. Ovriga fragor
16. Motets avslutande

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

Buss fran Stockholm

RP-gruppen i Stockholm har fatt ett
bidrag fran Synskadades stiftelse i
Stockholms och Gotlands lan. Detta
innebar att vi kan erbjuda busstran-
sport fran Stockholm till Orebro och
ater, for medlemmar i Stockholms och
Gotlands lan. | man av plats ar aven
andra valkomna att aka med.

Kostnaden for att aka med bussen ar
100 kr och betalas samtidigt med del-
tagaravgiften till arsmotet. Inbetalat

belopp aterbetalas endast vid sjuk-
dom.

Bussen kommer att utga fran Got-
landsgatan 44, samling 07:00 Iorda-
gen den 10 april 2009.

Vill du daka med bussen maste du
ringa till kansliet och anmadla det pa
telefon 08-7021902, eller maila till
adm(snabel-a)retinanytt.se.



Film om Ushers syndrom

Klippt fran FSDBs informationsmaterial

”Ushers syndrom - vad ar det?” ar ti-
teln pa en DVD-film med professor/
overlakare Claes Moller. Filmen ar ca
20 minuter, textad och oversatt till
teckensprak. Claes Moller forklarar
pedagogiskt vad Ushers syndrom ar,
olika typer av syndromet, forskningen
och en del tankar infor framtiden. Fil-
men lampar sig ocksa bra att visa for
andra personer som kommer i kontakt
med personer med dovblindhet.

Den som onskar bestélla kan ta kon-
takt med Claes Moller, e-post claes.
moller(snabel-a)orebroll.se

Det finns daven mojlighet att fa filmen
utskriven pa punktskrift via TPB.
Kontakta i sa fall TPB, Punktskrifts-
tjansten, Box 5113, 12117 Johannes-
hov, telefon 08-580 02 730.

Vad ar RP-listan?

RP-listan ar var elektroniska dis-
kussionslista. Du anmaler dig
tilll var diskussionslista genom
att sanda ett "tomt” mail till:
rp-subscribe(snabel-a)smartlist.nu.
Du far da ett svarsmail med anvis-
ningar. Nar du sedan sander inlagg till
listan anvander du adressen:
rp(snabel-a)smartlist.nu.

Du ar vailkommen att kommentera tid-
ningens innehall eller ta upp helt nya
amnen.

Du kan gora det direkt pa RP-listan
eller genom att sanda ditt bidrag per
post till Retinanytt, Box 4903, 116 94
Stockholm.

Hur skriver man i testamentet?

Av Leif Pehrson

Foreningen far da och da fragor fran
medlemmar och anhoriga 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 belopp
(s.k. legat) eller om det skall gélla hela
eller en viss andel av kvarlatenska-
pen. Vi foreslar att Du radgoér med en
jurist om formuleringarna.

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

”... till Svenska RP-foreningen (orga-
nisationsnummer 80 24 00-0898) att
anvandas till forskning kring o6gon-
sjukdomen Retinitis Pigmentosa.”

Foreningen bokfor medlen i sin forsk-
ningsfond och ser sedan till att de de-
las ut till RP-forskning.



Forskningsmiljonen

av Bengt VilhelImsson

Vi fortsatter uppfoljningen av utbetal-
ningarna fran RP-foreningens forsk-
ningsfond som pabodrjades under
hdsten i Retinanytt.

1997, 2002 och 2005 fick Sten André-
asson och Vesna Ponjavic bidrag till
sin verksamhet i Lund. | forra numret
kunde vi se resultat av deras forsk-
ning.

1997 fick Finn Hallbook i Uppsala bi-
drag for forskning om sa kallade nerv-
tillvaxtfaktorer som kan motverka
syncellsdod. Sa har sager han idag
om betydelsen av detta bidrag:

For drygt tio ar sedan fick jag ett av-
gorande stipendium fran Synframjan-
dets forskningsfond och detta kom
mycket lagligt for mig och min forskar-
grupps utveckling. Anslaget bidrog till
att jag kunde fortsatta etableringen av
en ny forskargrupp som har fokus pa
nathinnans nervceller, daribland fo-
toreceptorer och ganglionceller. Jag
har darefter fatt stod for forskningen
vid flera tillfallen. Sedan dess har sex
doktorander utbildats och passerat
verksamheten och fatt specialkunska-
per om nathinnans nervceller.

Vara viktigaste resultat sedan dess
visar att experimentellt skadade nerv-
celler i nathinnan kan hallas vid liv
med tillforda overlevnadsfaktorer.
Dock har dylika behandlingar dalig
langtidseffekt och de skadade nerv-
cellerna har en benagenhet att do trots
upprepade behandlingar. Det ar oklart
vad som sker i cellerna innan de dor
och vad som gor att de forandrar sina
egenskaper sa att de forlorar mojlig-

heterna att svara pa overlevnadsfak-
torer. Vi studerar vad som sker i cel-
lerna efter skada och behandling och
forsoker spara vilka “avtryck” i cel-
lernas inre kommunikation som over-
levhadsfaktorerna gor for att lara oss
mer i detalj vad som sker i cellernas
maskineri.

En ny och viktig utveckling som fort
grundforskningens resultat narmare
kliniken ar utvecklingen av metoder
for att injicera substanser till de bakre
delarna av ogat dar nathinnan sitter,
inte bara i experimentella system utan
aven pa patienter. Detta anvands idag
framst for att tillfora inhibitorer for att
blockera blodkarlsvaxt men kan an-
vandas for andra substanser eller for
stamceller.

Vi har nyligen startat ett annat projekt
dar vi studerar hur ”tidigt bildade”
nervceller utvecklas fran nathinnans
egnha stamceller med syfte att kunna
styra stamceller att ge upphov till nya
nathinnenervceller. Bland dessa tidigt
bildade nervceller finns fotorecepto-
rer (tapparna) som ar drabbade vid nat-
hinnedegenerationer. Meningen med
detta projekt ar att stamceller som
styrts in mot att bilda fotoreceptorer
sedan ska injiceras/transplanteras till
nathinnan. Djurexperiment visar att
det gar att transplantera forstadie-fo-
toreceptorer vilka aven inkorporeras
och verkar kunna fungera i nathinnan.
Tillgangen till humana forstadieceller
ar starkt begransad av naturliga skal
eftersom det motsvarar celler som
skulle komma fran foster som ar i sjat-
te till nionde manaden. Men detta pro-



blem skulle kunna kringgas genom att
anvanda stamceller.

Finn Hallbook, professor i utveck-
lingsbiologisk neurobiologi

Institutionen Neurovetenskap
Uppsala Universitet

Ar 2000 fick Benjamin Bakall, da verk-
sam i Uppsala, pengar for forskning
pa det da nyupptackta proteinet (agg-
viteamnet) bestrophin-1 som kan or-
saka 6gonsjukdomen Alvdalssjukan,
aven kallad Bests makuladystrofi.
Denna sjukdom drabbar gula flacken
i nathinnan hos unga och for ovrigt
friska individer. Han ar nu verksam i
USA vid University of Arizona.

Sa har berittar Benjamin Bakall om
hur bidraget anvandes:

Jag samarbetade med amerikanska
forskare och lyckades visa hur protei-
net bestrophin-1 lokaliseras i nathin-
nan under den normala utvecklingen
hos modss. Detta var ett viktigt steg i
kartlaggningen av den normala funk-
tionen.

Vi konstruerade sedan djurmodeller
med samma mutationer som orsakar
sjukdom hos manniskor. Var forsk-
ning pa dessa djurmodeller har visat
hur bestrophin-1 ar involverat i regle-
ringen av jonflodet i nathinnan, vilket
ar en viktig process for en normal nat-
hinna. Hos individer med Bests maku-
ladystrofi ar jonflodet forandrat och
detta ger upphov till cellforandringar
och aven celldod i nathinnan, vilket le-
der till synforsamring.

Det har aven visat sig att mutationer
i bestrophin-1 kan orsaka ett fatal an-
dra sallsynta nathinnesjukdomar. Var
forhoppning ar att den fortsatta forsk-
ningen pa Bests makuladystrofi ska

leda fram till en behandling som botar
eller bromsar synforlusten

Tack!

Slutligen ett stort tack till alla, saval
medlemmar som andra, som genom
sma eller stora bidrag, medverkat till
att RP-foreningen sedan 1997 kunnat
stodja forskningen med 1 miljon kro-
nor.

Medlemsforman

av Caisa Ramshage

En medlem i RP-foreningen, Lennart
Andréasson, erbjuder alla medlem-
mar och narstaende rabatt pa 10% i
hans lampaffar Haggstrands Elbutik
AB Vasagatan 15, 411 24 Goteborg tfn.
031-17 45 12. Affaren drivs av Lennarts
son Magnus som har RP och en an-
stalld. De kommer att utveckla hemsi-
dan sa att det blir mojligt att handla
fran andra omraden an Goteborg.

Nu gar det bra att maila till Lennart pa
karrbogarde (snabel-a) telia.com.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro
24 75 19-2




Vad sker inom genterapi for RP

av Ole Christian Lagesen ur Norska RP-nytt nr 1:10. Oversatt av Leif Pehrson

Forra aret kom de forsta resultaten
fran forsoken med genterapi pa perso-
ner med den mycket allvarliga och ti-
diga formen av RP, som kallas Lebers
retinala degeneration (LCA). Det ror
sig om den variant som beror pa en
mutation i en gen som kallas RPEG65.
Tre olika forskargrupper, i Philadel-
phia och Florida i USA och i London,
visade att genterapi fungerade, att det
inte fanns biverkningar och att det till
och med hos de relativt gamla for-
soOkspersonerna, fran 17 till 26 ar, hade
man antingen stoppat sjukdomsut-
vecklingen eller i nagot fall forbattrat
synen.

Forsoken har fortsatt och i oktober
2009 offentliggjorde forskargruppen
i Philadephia nya resultat fran 12 for-
sokspersoner, fran 9 till 44 ar. Resul-
taten ar mycket uppmuntrande. Alla
forsokspersonerna visade forbattring
av synformagan, méatt bade med sub-
jektiva och objektiva matt. Det gallde
sarskilt de yngsta. En nioaring fick
tillbaka ljuskanslighet och delvis ro-
relseformaga i nivda med jamnariga
normalseende.

| dessa forsok har man dkat doserna
samt sprutat in de friska genernai an-
dra delar av nathinnan an i de forsta
forsoken, for att dka kunskapen om
vad som ar sakra och optimala doser.
Nu ar RPEG65 ett av flera genfel, som
ger den allvarliga RP-formen Lebers
och en av dem som ger forhallande-
vis langsam utveckling av sjukdomen.
Dessutom ar det enzymproduktionen
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i cellerna som paverkas av genfelet
och det ar troligen lattare att korri-
gera for detta genom friska gener an
nar genfelet odelagger sjalva struk-
turen i cellerna, som i manga andra
RP-former. Men aven om det var de
yngsta som hade de basta resultaten
sa visade forsoken att till och med en
44-aring fick stabiliserad/forbattrad
synformaga.

Det har annu inte kommit nya resultat
fran de andra forskargrupperna, som
ocksa fortsatter sina genterapiforsok
med ett utvidgat antal forsoksperso-
ner och nagot dndrade upplagg.

En fjarde forskargrupp, bildad genom
ett samarbete mellan ett universitet i
Oregon och University of Massachus-
setts, ar ocksa i fard med att genom-
fora kliniska forsok med genterapi pa
Lebers och man planlagger aven lik-
nande forsok avseende andra arftliga
nathinnesjukdomar och makuladege-
neration.

Forskargrupper i Kanada, Irland och
Storbritannien (Oxford Biomedica)
ar ocksa igang med planlaggning av
genterapiforsok inom var sektor av
arftliga nathinnesjukdomar.

Vid Nijmegen-universitetet i Holland
ar professor Frans Cremers och hans
team, som forra aret fann en ny Le-
bers-gen, igang med planerna for ett
genterapiforsok pa denna gen.
Kristina Narfstrom, tidigare vid Sve-
riges Lantbruksuniversitet i Uppsala,
har vid veterinaruniversitetet i Mis-
souri fortsatt sina lyckade gentera-



piforsok pa katter med en av Lebers-
generna, i samarbete med overlakare
Ragnheidur Bragadottir pa Ulleval Uni-
versitetssykehus i Oslo.

| Kalifornien arbetar professor John
Flannery och hans team i Berkeley
vidare med planerna for genterapi
pa Ushers syndrom typ 1C, dar man
maste anvanda storre sa kallade lenti-
virus som vektor, dvs ”lastbil”, for att
fa de friska generna pa plats i cellen.
| alla de andra forsoken ar det latta-
re sa kallade forsvagare associerade
adenovirus (AAV), pa vilka man faster
friska gener och som sedan gor job-
bet med att tranga in i cellen och avle-
verera sin friska last.

Alla grupper, som forskar pa gentera-
pier, ar noga med att understryka att
aven om utvecklingen pa senare ar
varit dramatisk och mycket lovande,
ar det likval langt fram till att detta ar
en behandlingsform, som kan erbju-
das manga med genetiskt betingade
nathinnesjukdomar. Man pekar ocksa
pa att det alls inte ar sa att genterapi
kommer att vara en framtida mojlighet
for alla med RP. En forutsattning ar
bland annat att det annu ar liv i de cel-
ler med genfelen som skall korrigeras.
Och forsoksresultaten fran oktober
erinrar aven om att ju yngre patienten
ar desto battre resultat.

Men oavsett detta ar genterapi ett av
de allra viktigaste falten med valgrun-
dat hopp om effektiv behandling av
degenerativa nathinnesjukdomar och
det fick professor Frans Cremers att i
oktober, i en kommentar i den kanda
vetenskapliga tidskriften The Lancet,
dra slutsatsen att utmaningen under
den kommande tioarsperioden blir att
finna och gentesta de aktuella patien-
terna, allt eftersom de nya specifika
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behandlingsformerna for den enskil-
da varianten av sjukdomarna forelig-
ger.

Fran ord till aktion

av Sofia Thoresdotter

Hur gor man nar man blir utsatt for
diskriminering eller annan krankande
behandling?

Hur arg far man bli egentligen och
hjalper det?

Hur tar man plats och satter granser
pa ett satt som fungerar?

Under denna prova-pa-dag ska vi for-
sOka ta reda pa det tillsammans. Ge-
nom aktionsmetoder sasom drama
och psykodrama varvat med samtal
kan vi dela erfarenheter av diskrimi-
nering, krankningar och utestang-
ning. Tillsammans kan vi utforska vad
dessa erfarenheter gor med oss och
hitta strategier for att hantera svara
situationer.

Tid, sondagen den 30 maj

kil 10.00-17.00

Plats, Gotlandsgatan 44
Pris 300 kronor, lunch ingar.

Medverkande:

Julia Fries, dramapedagog, psykodra-
mautbildad,

Sofia Thoresdotter, musikterapeut,
psykodramautbildad.

For fragor och anmalan ta kontakt
med Sofia: 0732-47 68 77 eller
e-post:
sofia.thoresdotter(snabel-a)gmail.com

Valkomna!
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Genterapiforsok for
Stargardt och Usher

Av Bengt Vilhelmson

| sparen av framgangarna med gen-
terapiforsoken for Lebers medfodda
blindhet planeras nya kliniska forsok
med liknande teknik. En teknik som
innebar att friska gener fors in i cel-
lerna med hjalp av ett ofarligt virus.

Oxford BioMedica planerar forsok
med en terapi for Stargardts sjukdom.
De kallar terapin for StarGen och
dessa forsok kan komma igang sent i
ar. Samma foretag planerar ocksa for-
sok for Ushers syndrom typ 1b som
kan komma igang 2011.

Oxford BioMedica har fatt s k sarlake-
medelsstatus for dessa terapier fran
European Medicines Agency (EMA).
Detta innebar att olika former av stod
ges sa att det blir Ionsamt att forska
fram terapier aven for en sa har liten
patientgrupp.

| ar kan ocksa kliniska forsok komma
att inledas for en recessiv form av
RP som orsakas av fel i en gen som
heter MERTK. MERTK ar inblandad i
processer som pagar da syncellerna
i nathinnan aterhamtar sig under nat-
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ten. Forsoken ska ledas av forskare
fran USA och Saudiarabien.

Kalla FFB Foundation Fighting Blind-
ness

Lasning med
synprotes

av Bengt Vilhelmson

Vid Manchester Royal Eye Hospital
uppges en patient med synprotes nu
kunna identifiera bokstaver pa en da-
tor och lasa vissa korta ord.
Bokstaverna var stora och visades
pa svart bakgrund och personen var
blind innan forsdoken paborjades. Se-
cond Sight Medical Products har ut-
vecklat protesen som ingar i en inter-
nationell klinisk studie i USA, Europa
och Mexico.

Kalla British Retinitis Pigmentosa So-
ciety.

Synprotes ar en elektronisk utrust-
ning som ska fungera som en nathin-
na for blinda personer.

Synprotesen kopplas in pa synner-
ven, sa att signalerna fran den elek-
troniska utrustningen skickas vidare
till hjarnans syncentrum.



