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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

september-november

Hostmote i Jonkoping

Trots att det i skrivande stund fortfar-
ande ar sommar ar det dags att boka
in arets hostmoteshelg den 12-13 no-
vember i Jonkoping, da vi aterigen gor
ett samarrangemang med en folkhog-
skola. Vi har flera intressanta pro-
grampunkter, vilket du kan lasa mer
om langre fram i tidningen. Jag hop-
pas att du tar chansen och anmaler
dig till hostmotet sa ses vi dar!

Pa forskningsfronten fortsatter det att
handa spannande saker. Nu har man
startat forsok pa manniskor med hjalp
av stamceller. Bara for nagot ar sedan
trodde man att det skulle drdja lang
tid till kliniska stamcellsforsok, men
nu ar vi redan dar vilket kanns mycket
intressant och forhoppningsfullt. Det
ska bli spannande att sa smaningom
se de forsta resultaten fran forsoken.

Pa tal om kliniska forsok las garna ock-
sa artikeln om vad man som retinitiker
bor tanka pa nar man blir erbjuden att
delta i forsoksbehandlingar. Det finns
orsak att noggrant fundera igenom ett
sa stort beslut.

Jag vill dven passa pa att beritta att
boken om RP, som foreningen haller pa
att ta fram, nu ar inne pa slutredigering
och vi hoppas att vi kan borja sélja den
i borjan av nasta ar. Jag tror manga av
er kommer att tycka att boken ar las-
vard och intressant pa manga satt sa
hall 6gonen 6ppna for lanseringen.

Trevlig lasning!

Henrik Ruffel
Foreningsordforande
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Ansvarsbegransning

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




Valkommen till hostmote i Jonkoping

Hej alla medlemmar i Svenska RP-foreningen. Arets hostméte dger rum pa Sé-
dra Vatterbygdens Folkhogskola i Jonkoping den 12-13 november. Vi borjar vid
I6rdag lunch och helgen avslutas pa sondagseftermiddagen. Kursen ar en sam-
verkanskurs med folkhogskolan. Helgen ar oppen for alla foreningens medlem-
mar, samt stodjande medlemmar.

Pa lordagen kommer Maria Therese Perez, professor i Lund, att prata om sitt
arbete med stamceller och RP under rubriken ” Stamceller — vad ar det? Behan-
dling och transplantation vid nathinnesjukdomar”.

Nyheter inom kompensatoriska synhjalpmedel

Vi kommer fa besok av Polar Print som levererar manga av de synhjalpmedel
som finns pa marknaden idag och som kan vara bra att kdnna till om man har
diagnosen RP. Det ar svart att veta nar man kan ha hjalp ut av ett visst hjalpme-
del nar man har RP just pa grund av forandringen i synen vid diagnosen. Just
darfor ar det bra att kdanna till vad som finns pa marknaden nar och om synen
blir samre.

Polar Print kommer att beratta om nyheter och det senaste inom hjalpmedelsut-
veckling, samt visa upp utvalda produkter.

Foreningen kommer att presentera vad som ar pa gang och vad som har hant
under aret. Nasta ar ar det bl.a. en satsning pa Retina Youth i Hamburg samt var
bokutgivning.

Utover ovanstaende

finns det manga trevliga mojligheter att traffa bade gamla och nya vanner och att
utbyta erfarenheter, ata god mat samt se lite av Jonkoping och utsikten over Vat-
tern fran folkhogskolan. Skolan kommer dven att halla ett pass om halsa. Detta
och mycket mer utlovas under denna givande helg.

Anmalan och avgift

Anmalan gors till RP-foreningens kansli.

Ring Pontus Norshammar Telefon: 08 — 702 19 02 E-post: adm(snabel-a)srpf.a.se
Deltagaravgiften ar 400 kr i dubbelrum och 600 i enkelrum. Om man bara vill
delta en enstaka dag kostar kursen 200 kr. Tank pa att antalet platser ar begran-
sat, forst till kvarn galler.

Deltagaravgiften satts in pa foreningens plusgirokonto 62 21 08-9 senast den 31
oktober.



Meddela specialkost och dvriga bra att kanna till nar ni anmaler er. Kom ihag att
lamna telefonnummer och e-postadress sa vi kan kontakta er.

Vi hjalper varandra med att hitta pa skolan. Skolans personal finns till hands,
men behover du assistans darutover maste du ordna det sjalv.

Har ni fragor kan ni dven kontakta Oscar Persson, oscar(snabel-a)srpf.a.se
telefon 0703 — 13 37 37.

Vi ses i Jonkoping i november!

Hélsningar fran Svenska RP-foreningen

Buss Stockholm - Jonkoping tur och retur
den 12-13 november 2011

RP-gruppen i Stockholm har fatt ett bidrag fran Synskadades stiftelse i Stock-
holms och Gotlands lan. Detta innebar att vi for medlemmar boende i
Stockholms och Gotlands lan kan erbjuda kostnadsfri bussresa tur och retur
Stockholm - Jonkoping. | man av plats ar aven andra valkomna att aka med till
en lag avgift.

Bussen avgar fran Gotlandsgatan 44 Sodermalm, klockan 07.30 I6rdagen den
12 november. Hemkomst berdknas bli senast klockan 19.00 pa sondagskvallen.

Vill du aka med bussen maste du ringa till kansliet och anmaéla det pa telefon
08-702 19 02, eller mejla till adm (snabel-a) retinanytt.se. Vid anmalan skall mo-
bilnummer lamnas.

Valkommen ombord onskar
Stockholmsgruppen

Mingla med retinitiker fran hela variden!

av Caisa Ramshage

Vartannat ar annordnas det en internationell konferens for retinitiker, nathinne-
forskare, 6gonldkare, optiker, hjdlpmedelsspecialister och synscentralspersonal fran
hela varlden. Syftet ar att informera om de senaste ronen inom nathinneforskning
och utbyta erfarenheter om hur det ar att leva med RP.

Det ar Retina Internationals konferens och till sommaren 2012 kommer den att vara
i Hamburg i Tyskland och alla medlemmar i Svenska RP-foreningen ar valkomna
att delta. Datumet lampligt nog mitt i den svenska industrisemestern 14-15 juli. Mer
information kommer i kommande nummer av Retinanytt.
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Rapport fran ARVO-motet 2011

av Fredrik Ghosh Docent/Overlikare

Arets stora 6gonkonferens - ARVO (the Association for Research in Vision and
Ophthalmology) - gick av stapeln 1-5 maj, som vanligt i Fort Lauderdale i Florida.
Cirka 10 000 forskare fran hela varlden mottes och diskuterade alla omraden

inom synsinnet, fran tarfilm till synbark.

For retinaforskare inneholl motet
spannande nyheter. En viktig sadan
var att de bada anti-VEGF medicinerna
Avastin och Lucentis ansags likvardiga
vid behandling av vat aldersrelaterad
makuladegeneration (ett-arsresultat).
Da prisskillnaden mellan de bada
lakemedlen ar avsevard, innebar fyndet
sannolikt att fler patienter globalt kan
fa behandling.

En annan mycket viktig nyhet ar att
genterapibehandling mot Lebers
medfodda sjukdom (en nagot ovanlig
form av arftlig retinal degeneration)
gar framat. Ett drygt 10-tal patienter (8-
44 ar) har nu fatt en injektion i ett 6ga
med virus som tillverkar den felande
genen. De flesta patienter har fatt
okad synformaga, vilken dven bestar i
minst nagot ar. Man planerar nu bade
djurforsok och kliniska forsok for att
studera om man aven kan behandla
oga nr 2 hos dessa patienter.

Detta forsoks framgang har lett till att
genterapi nu studeras aktivt aven for
andra former av retinal degeneration.

Vad galler konstgjord retina (retinal
prosthesis) arbetar cirka 30 grupper
varlden 6ver pa att framstalla ett system
for overforing av elektriska impulser
till den biologiska synbanan antingen i
retina eller mera centralt.

Flera mindre kliniska provningar ar
genomforda och man har i manga fall
kunnat konstatera att de artificiella
implantaten inte utléser nagra storre
inflammationer. Hos nagra patienter har
aven nagot okad synformaga kunnat
konstateras, men det ar annu oklart om
detta harror fran implantatet eller om
den kvarvarande nathinnan har blivit
stimulerad av det kirurgiska ingreppet.
Flera tekniska problem kvarstar, men
faltet gar langsamt framat.

Saxat fran RP-listan |

Har ar tips pa tva Facebook-grupper, med hogst varierat medlemsantal och grad
av aktivitet... Dels den svenska gruppen RP-gruppen Retinitis Pigmentosa, dar
personer fran RP-foreningen ar medlemmar. Inte sarskilt aktiv, men det brukar
anmalas en del tips om aktiviteter och annat ibland.

http://www.facebook.com/groups/rpswe/

Dels gruppen Retinitis Pigmentosa Support group: The RP Family group, som
ar narmast pafrestande aktiv, med flera tusen medlemmar globalt. Har tipsas
om allt mellan himmel och jord som beror RP; forskning, hemsidor, personliga
erfarenheter etc: http://www.facebook.com/groups/jacquelinemeek/



Optogenetik kan kanske ge synen

tillbaka?

Av Ole Christian Lagesen ur norska RP-nytt nr 2:11. Oversatt av Leif Pehrson.

Begreppet optogenetik dok pa allvar
upp inom RP-forskningen forra
sommaren i samband med att
professor B Roska fran Schweiz lade
fram resultat pa Retina Internationals
kongress i Italien. Dessa visade att
han, tillsammans med forskare i Paris
och London, hade lyckats att med
genterapi overfora en ljuskanslig
gen fran en alg till nathinnan hos en
RP-mus, vars tappar inte langre var
i funktion. Genterapin kunde da ge
tillbaka synfunktion i tapparna.

Optogenetik ror sig alltsa om att
tillfora celler i nathinnan, antingen
ickefungerande synceller eller andra
nathinneceller, for att sedan genom
genmanipulation ge dem formagan att
reagera pa ljus.

I mars fick forskare vid Imperial
College i London, tillsammans med
samarbetspartnerna i Irland och
Schweiz, tva miljoner euro for att
vidareutveckla tekniken. Malet ar nu
att gora om olika andra nervceller i
nathinnan till ett slags synceller, genom
att genmanipulera dem med ett

slags virus, som ar
specialbehandlat for att producera
ett ljuskansligt protein, channel-

rhodopsin medan ett annat protein,
halorhodopsin, kan ”sla av” cellen.

Med videoteknologi och dioder i
speciella glasogon kommer man sa
att kunna sanda impulser in till de
manipulerade cellerna, som blir ett
slags strombrytare, de slas av och pa
och ger signaler vidare till synnerven
och hjarnan.

Tillampningarna kanske ligger langt
fram, men det har kan vara en ny
strategi for att skapa syn dar allt eller
nastan allt tidigare forsvunnit.

Aven forskargrupperi USAarbetarinom
samma falt. Professor John Flannery
vid University of California, Berkeley,
har en forskargrupp, som arbetar med
optogenetik och i mars kungjorde
forskare vid University of Southern
California, som ar starkt involverade
i Second Sight-projektet, att de ocksa
var i fard med optogenetiska studier
och forsok.

Saxat fran RP-listan Il

Pa RP-listan dok det upp tips pa en blogg som skrivs av en retinitiker och som
handlar om hur det ar att leva med RP. Beskrivning av bloggen ar:

Om mig: Jag ar en humoristisk tjej i mina basta ar. Delar garna med mej
av saker som kan handa nar man ar gravt synskadad, hur jag lever mitt
vardagliga liv med det och hur jag gar till vaga med skiten ocksa. Laser
valdigt mycket talbocker, lagar gdarna mat, sjunger om jag far sdaga det jakligt
bra. Intressen har jag manga men fatt lagga en del pa hyllan genom aren.

Adress: http://claudiaskrypin.wordpress.com/about/



Varning for valproinsyra (valproic acid)
oversatt av Bengt Vilhelmson

FDA (den amerikanska livsmedels- och lakemedelsmyndigheten) varnar for att
maodrar som tar valproinsyra har en okad risk for fosterskador. Studier har visat
att barn till modrar som tagit medicinen genom hela graviditeten tenderar att gora
samre testresultat av den mentala formagan. Kliniska fors6k med valproinsyra
pagari USAfor att se om preparatet kan bevara syn vid RP. Valproinsyra anvands
redan bl a for behandling av epilepsi.

Christina Fasser, ordforande for Retina International, sager att vi ar medvetna
om att nagra tar medicinen pa egen hand for att bromsa RP. De kliniska
forsoken med valproinsyra pagar fortfarande och inga resultat ar tillgangliga
for narvarande. De som tar medicinen maste ta upp detta med sin 6gonlakare.
Generellt ar det inte valbetankt att anvanda en medicin fore publicering av

resultat och godkannandet av ett preparat.

Terapi med stamceller

av Susanne Mirshahi

| Washington Post kunde manii juli lasa
om de forsta forsoken pa manniska
med stamceller fran manskliga
embryon som injicerats i 6gat pa ett
par patienter.

Den amerikanska lakemedels-
myndigheten FDA har godkant den
andra studien som ska utvardera
stamcellsterapi pa manniska. De tva
patienter som hittills fatt terapin har
Stargardts sjukdom respektive torr
aldersrelaterad makuladegeneration
(AMD). Forskarteamet finns pa UCLA
universitet i USA och de har uttryckt
en forhoppning om att dessa forsok
blir en form av milstolpe nar det galler
stamcellsterapi pa patienter med olika
retinala degenerationer. Nagra detaljer
om hur det gatt for just dessa forsta
patienter har man dock inte slappt.

Foretagets plan, som blivit godkand av
FDA, ar att testa stamcellsterapin pa
12 patienter med vardera diagnosen
Stargardt respektive torr AMD.

De 12 patienterna med Stargardt som
ingar i studien ar uppdelade i 4 olika
grupper, som alla ska fa stamcellsterapi
med retinala epitelceller framtagna
fran manskliga embryonala stamceller.
Grupperna ska fa fyra olika mangder
med stamceller — 50 000, 100 000,
150 000 respektive 200 000 celler ska
injiceras i 6gonen pa patienterna.

Huvudsyftet med studien ar att testa
sakerheten nar det galler terapin.
Forskarna tittar aven pa effekt pa
synfunktion, men detta ar ett sekundart
syfte i nulaget. Varje patient foljs inom
ramen for studien under 12 manader
och studien beraknas slutford i borjan
av hosten 2013.

Forhoppningsvis blir det ett positivt
resultat nar det galler sakerheten i
denna studie och da blir det fler studier
dar man koncentrerar sig pa om det blir
nagra synforbattringar for patienterna.

Utvecklingen gar framat, sakta men
sakert!



Fran forskning till behandling

Av Tom Arild Haugen, ordférande i den norska RP-foreningen

oversatt av Leif Pehrson

Vid den norska RP-féreningens arsmote
uttryckte jag att man kunde kanna
fjarilar i magen nar det galler hopp
och framsteg inom den internationella
RP-forskningen. Ett par dagar efter
arsmotet var jag, tillsammans med bl.a.
var forskningsbevakare Ole Christian
Lagesen, pa besok hos Ragnheidur
Bragadoéttir pa ogonavdelningen vid
Ulleval universitetssjukhus. Dar blev
det mera fjarilar i magen.

Vi skulle planlagga ett hostsymposium
dit Vi, tillsammans med
universitetssjukhuset, skall inbjuda
forskare, 6gonlakare och annatfackfolk,
saval nationellt som internationellt.

Da motet gick mot sitt slut, framforde
Ragnheidur Bragadéttir vad hon
onskade som titel pa symposiet,
namligen “Arftliga nithinnesjukdomar
— fran forskning till behandling”. Att en
av Norges framsta nathinneexperter
sjalv foreslar en sadan titel pa ett
fackseminarium ar inte mindre an
uppseendevackande.

Vi foljer RP-forskningen noga, men
som Ole Christian Lagesen sade
vid motet: "Jag maste tillsta att det
de senaste manaderna blivit valdigt
vanskligt att folja med i de olika
forskningsprojekten.”

Ole Christian har bevakat forskningen
i minst tjugo ar. Hans artiklar i den
norska RP-foreningens tidning har
oversatts och anvants i de ovriga
nordiska landernas medlemstidningar.
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Nu sker det alltsa sa mycket inom RP-
forskningen att till och med en nestor
inom omradet har problem med att
behalla 6verblicken.

Detta ar gladjande, alltsa inte att Ole
Christian mister overblicken, utan
orsaken till hans hjartesuck: ”Det gar
stadigt fortare framat och vi ar i fard
med att lamna rattor och moéss. Nu ar
det i stallet manniskor som far testa
olika behandlingsformer.”

Nu kan vi antligen fa svar pa om
metoderna, som givit goda resultat
pa rattor och méss med RP, ocksa ger
goda resultat pa oss manniskor med
RP. Detta ar ju det vi har vantat pa dnda
sedan de forsta positiva resultaten av
behandling av djur i laboratorier nadde
oss for manga ar sedan.

Vi bor sjalvklart vara forsiktiga med att
oppna champagnen for tidigt. Annu
kvarstar mycket och tidkravande arbete
men det finns all anledning att noga
folja utvecklingen.

RP-foreningens
forskningsfond
Plusgiro
2475 19-2




Klinisk provning — bra att veta

av Fraser Alexander oversatt av Karl-Fredrik Ahlmark

Kliniska provningar (aven kallat kliniska
forsok/studier eller klinisk forskning)
ar en forskningsmetod dar man med
hjalp av frivilliga testar olika metoder
inom hélso- och sjukvardsomradet. Vid
forsoken vill man testa nya behand-
lingar i en kontrollerad miljo for att
utvardera om de ar sakra och effektiva.

Som deltagare i kliniska forsok kan
man spela en aktivare roll for sin
egen hiélso- och sjukvard; man kan
fa tillgang till nya forskningsron
och behandlingsmojligheter innan
de ar i allmant bruk och samtidigt
hjalper man andra genom att
bidra till medicinsk forskning.

Kan jag deltai kliniska forsok?
Med hjalp av kriterier forinkludering och
exkludering far man inom forskningen
hjalp att generera tillforlitliga resultat.
Faktorer som tillater en person att

delta i kliniska provningar kallas
for inklusionskriterier, medan
exklusionskriterierna ar de som
sallar bort deltagare. Kriterierna

baseras pa faktorer sasom kon, alder,
behandlingshistorik, typen av och
statusen pa ogonsjukdomen tillika
andra medicinska omstandigheter.
Dessa kriterier anvands for att
identifieralampliga deltagare, garantera
deras sakerhet och sakerstdlla att
forskarna verkligen kan besvara de
fragestallningar de har stallt upp.

Uppfyller man kriterierna for ett
specifikt forsok inom 6gonforskningen,
ar sjalva deltagandet ett viktigt beslut
man maste fatta sjalv.
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Retina International rekommenderar att
man konsulterar sin lakare, familj och
bekanta innan man fattar ett sadant
beslut. Ambitionen med denna text ar
att ge detaljerad information om kliniska
forsok for att enskilda retinitiker ska
fa grundlaggande forstaelse for vad
deltagande i kliniska forsok innebar,
och darmed kunna ta del av och delta i
diskussioner om dessa fragor.

Vad ska man ta hansyn till nar

man overvager deltagande?

Aven om du med deltagandet far
forhandstillgang till forskningsron
och behandlingsmojligheter och
du med ditt deltagande bidrar till
forskningsutvecklingen, maste du
vara medveten om att ditt deltagande

kan medfora risker. Bieffekter -
mer eller mindre allvarliga, mer
eller mindre langvariga - kan bli

foljden av experimentell behandling.
Behandlingen ar kanske inte effektiv
for dig personligen, eller sa kan det
vara sa att deltagandet forhindrar dig
fran framtida behandlingsmojligheter.
Och protokollet (se definition langre
fram) kan komma att ta mer tid och
uppmarksamhet fran dig an vad en
icke-protokolisbaserad behandlings-
process hade gjort.

Innan samtycke ges tar man del av
forhandsinformation dar man far
information om eventuella bieffekter
som kan bli foljden av medicinen/
behandlingen. Det kan rora sig om t.ex.
huvudvark, illamaende, harbortfall,



hudirritationer eller andra fysiska
problem. Experimentella behandlingar
maste utvarderas gallande eventuella
bieffekter pa bade kort och lang sikt.

Vid deltagande i kliniska provningar
galler samma juridiska och etiska
regler runt deltagarnas sakerhet som
for sjukvarden i 6vrigt. Vanligtvis finns
nationella regelverk for kliniska forsok
i syfte att skydda deltagarna. Forsoken
foljer ett noggrant utformat protokoll,
det vill saga en studieplan som
beskriver vad som kommer att goras i
studien.

Informerat samtycke ar den process
dar deltagaren far information om det
kliniska forsoket och sedan ges ratt
att tacka ja eller nej till deltagandet.
Involverade lakare och sjukskoterskor
forklarar studiens utformning for att
underlatta beslut om deltagande. Vid
behov ska oversattningshjalp erbjudas.
For att ett informerat samtycke ska
foreligga maste ocksa deltagaren ha fatt
informationen skriftligt — ett dokument
med uppgifter om studien, dess syfte,
langd, procedurer, risker och majliga
fordelar samt kontaktuppgifter. Nar
man fatt bade muntlig och skriftlig
dokumentation valjer man om man
vill skriva under eller inte. Informerat
samtycke utgor inget bindande
atagande, och man har ritt att avbryta
forsdket nar man sa onskar.

Motet med forskningsteamet
Retina International rekommenderar
att man innan motet med ansvarig
provningsledare eller andra inom
forskningsteamet vidtar nagra atgarder.
Man kan anteckna eventuella fragor
man vill stilla, man kan fraga en van
eller familjemedlem att folja med till

motet, och man kan ta med nagon slags
inspelningsutrustning for att kunna
spela in samtalet for eventuellt senare
behov.

Fragor man kan tankas vilja stalla till
forskningsteamet ar (vissa av dessa
besvaras emellertid av dokumentet for
informerat samtycke):

- Vad ar syftet med studien?

- Vilka ska delta?

- Varfor anser forskarna att den
tilltankta experimentbehandlingen ar
effektiv?

- Har den provats tidigare?

- Vilka slags forsok och behandlingar
ingar | studien?

- Hur star sig eventuella bieffekter,
risker och fordelar med studien
jamfort med min nuvarande
behandling?

- Vilka konsekvenser kan deltagandet
fa for mitt dagliga liv och framtida
mojligheter vad galler andra
behandlingar?

- Under hur lang tid kommer forsoket
paga?

- Kravs inlaggning pa sjukhus?

- Vem betalar for
experimentbehandlingen?

- Kan jag fa ersattning for ovriga
utgifter?

- Vilken form av langsiktig
uppfoljningsvard ingar | studien?

- Hur vet jag om
experimentbehandlingen fungerar?
Kommer resultat av studien att
tillhandahallas mig?

- Vem kommer att 6verinse min vard?

Det kliniska forsoket

Den kliniska forsoksprocessen beror
pa vilken typ av studie som genomfors,
men i alla former av forsok har man
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aterkommande kontakt med personer
inom forskningsteamet, enligt
studieprotokollet. Ett protokoll ar en
studieplan som ar noggrant utformad
for att garantera halsan hos deltagarna
liksom for att besvara specifika
forskningsfragor. Protokollet beskriver
vilka slags deltagare som kan delta,
redogor for tidtabellen for forsoken,
procedurerna, medicineringen och
doserna, samt langden pa studien.

Deltagare som foljer ett protokoll
kommer in for ett antal besok, da
olika kontroller gors for att folja
behandlingens sakerhet och effekt.
Personens ordinarie lakare
maste samrada med ldkare inom
forskningsteamet for att sakerstalla
att ens ovriga medicinering eller
behandling inte paverkar eller paverkas
av det kliniska forsoket.

Kliniska forsok for retinala

sjukdomar

Det finns flera typer av forsok for
retinala sjukdomar.
Behandlingstester provar
mentella behandlingar, nya
kombinationer av mediciner eller
nya operationsansatser. Exempel
ar bland annat genetiska forsok
for Lebers medfodda sjukdom
(Congenital Amourosis), inkapslad
cellteknologi (ECT), implantat for RP,
Argus Il Retinal Stimulation System
for RP, en studie av ett implanterbart
teleskop i miniatyr hos patienter med
aldersrelaterad makuladegeneration
(AMD) i slutstadiet, samt bevacizumab
kontra ranibizumab vid AMD.

experi-

Diagnostest gors for att finna battre
tester eller rutiner for att diagnosticera
en sarskild sjukdom eller ett sarskilt

forhallande. Exempel utgor en studie av
autosomal dominant RP: identifiering
av forekomst av nya platser/gener
for redan kanda gener, och en studie
av retinala sjukdomars molekylara
genetik.

Screening-tester undersoker basta
vagen for att kunna hitta och
stialla diagnos pa vissa sjukdomar.
Aldersbetingad makuladegeneration:
kartlaggande av angrepp av ny
Choroidal Neovascularization (AMD
DOC Study) och nya tomografiska
diagnostiker av optisk koherens: retinal
avbildning.

Livskvalitetstest utforskar vagar for att
forbattra livskvalitet for individer med
en retinal sjukdom. Till exempel satt
att forbattra funktionsformagan vid
forsamrad syn i samband med AMD och
forebyggandetester for att forhindra
depressioner som foljd av AMD.

Kliniska provningar gors | olika steg
(faser). Varje fas har olika syften och
hjalper forskarna att besvara olika
fragor.

| fas 1-forsok provar forskarna
en experimentmedicin eller
-behandling i en liten grupp friska
frivilliga deltagare i syfte att utvardera
dess sakerhet, hitta en saker dosniva
samt for att identifiera bieffekter.
Exempel som ror retinala sjukdomar
ar bland annat konceptbestyrkning
for att utvardera effekterna av Oral
QLT091001 i &arenden med Lebers
medfodda sjukdom (LCA) eller retinitis
pigmentosa (RP) till foljd av RPE65-eller
LRAT-mutationer och den slutforda
studien av effekter fran lutein pa RP.

| fas lI-forsok ges medicinen eller



behandlingen till ett storre antal
personer som har den aktuella
sjukdomen for att se om den ar effektiv
och for att vidare utvardera dess
sdkerhet. Vissa exempel pa nuvarande
studier inkluderar det randomiserade
kliniska forsoket for RP som anvander
naringstillagg i form av A-vitamin
och sakerhetstudien av retinala
transplantationer for RP som anvander
fostervavnad.

| fas lll-forsok ges medicinen eller
behandlingen till stora grupper
patienter for att sakerstdlla dess
effektivitet, bevaka bieffekter, jamfora
den med ovriga behandlingar och for
att hitta den optimala dosen gallande
bade sdkerhet och effekt. Exempel
inom den retinala forskningen ar
naringstillagg av DHA for att forebygga
AMD och en studie om sakerhet
och effekt av dexametason for
diabetesrelaterat makuladdem.

| fas IV-forsok, vilka ager rum efter
att behandlingen godkants och
marknadsforts, framfor allt samlas
ytterligare information in, gallande
ovanliga bieffekter som inte upptackts
i tidigare forsok.

Inom den retinala forskningen finns
exempelvis forsok for att utforska
sakerhet och effekt av Macugen nar
det injiceras var sjatte vecka vid AMD
och ett antal studier involverande anti-
VEGF-agenten Lucentis.

hamtad
senast

Bakgrundsinformation
fran  www.clinicaltrials.gov
uppdaterad 20 september 2007

Fran min synvinkel

av Joakim Ericson

Tanken att skriva om mina erfarenheter att leva med RP har funnits ett tag nu.
Jag vander mig kanske inte till alla andra retinitiker i forsta hand. Utan till alla de
manniskor som aldrig hort om RP, till alla som tror att en synnedsattning latt kan
avhjalpas med glasogon. Till alla som tror att synen bara handlar om hur suddigt

man ser saker.

Nar min synnedsattning kommer pa
tal infor okdanda personer, har jag fatt
radet att skaffa glasogon. Vad de inte
vet ar att synen paverkas ocksa av hur
stort synfalt du har, ditt morkerseende
och din blandningskanslighet.

RP ar en Iomsk 6gonsjukdom, i alla fall
har jag lyckats lura manga nar det galler
graden av min synnedsattning och aven
mig sjalv. Nu har min syn forsamrats sa
mycket att mitt morkerseende ar helt
utslaget.

Jag har ett tydligt tunnelseende och
jag far valdigt ont av skarpt solljus.
Oavsett om jag blundar eller tittar ar
det ett mindre askvader framfér mina
ogon. Den vita kappen fick jag borja
anvanda for tva, tre ar sedan. Nu ar jag
aven ledarhundsforare sedan lite mer
an ett ar.

Min RP upptacktes i véldigt tidig alder.
Sjukdomen finns i slakten pa min mors
sida. De slaktingar som fatt RP har oftast
drabbats hart av synnedsattningar.



For mig har det alltid funnits en vetskap
om konsekvenserna av RP och att
aven jag kanske skulle drabbas. Nu
har verkligheten sprungit ikapp mig.
Under de senaste aren upplever jag
att forandringarna skett snabbare.
Insikten att man kanske forlorar synen
mer eller mindre helt ar tung att bara.
Mardrommen som jag gatt och fruktat
for hela mitt liv verkar bli verklighet.

Jagharaldrigtagit min RP somen ursakt
att inte forsoka na mina drommars mal
och bortom dessa, att gora det som jag
tycker ar intressant. Under aren har
jag kommit till korta ibland, men tack
vare foraldrar, syskon, slaktingar och
vanner har jag lyckats ta mig framat.
Min synskarpa har alltid varit bra med
hjalp av glasogon eller kontaktlinser.
Korkort tog jag sa fort jag var tillrackligt
gammal. Vid trettio ars alder var det slut
med att kora bil. Da hade mitt synfalt
blivit for litet for bilkorning. Att inte fa
kora bil saknar jag ibland, for manga
saker blir sa mycket enklare med bil.

Att leva med dalig syn kan man lara
sig. Man far helt enkelt lara sig ett nytt
satt att l6sa uppgifterna i vardagen.
Fast det gor lika ont varje gang nar de
invanda satten inte fungerar langre.
Med RP kommer det in faktorer som de
flesta andra inte tinker pa. Med RP ar
det sa att gardagens villkor inte galler
for morgondagen. Du maste hela tiden
vara beredd att lara om for att kunna
fortsatta med det du vill. Vem som helst
kan forlora synen. Med en RP-diagnos
lever du med en standig oro om hur
lange du kommer fa behalla den syn
du har. Jag har alltid kant mig valdigt
stressad av detta. Under aren har jag
arbetat inom jordbruket pa olika satt,
det senaste jobbet var att skota om
naturreservat.

Tyvarr ar det slut med det ocksa. Att
saker och ting har ett slut och inte alltid
leder vidare d@r nagot man fatt lara sig
att leva med.

Pa senare ar har min frustration, ilska
och besvikelse over saker och tings
ordningivartsamhalle vuxit. Kunskapen
om min RP-diagnos och fruktan infor
vad som vantar mig har pa senare ar
gjort att min mentala halsa inte alltid
varit den basta. | samband med min
universitetstudiestart drevs jag in i den
beromda vaggen. Det resulterade i att
jag hamnade under psykiatrins omsorg
under en period. Tyvarr fick jag lara
mig att kunskap om RP saknas inom
psykiatrin. Vad det innebar att sakta
men sakert forlora synen och vara
valdigt medveten om detta ar nagot
som det saknas kunskap om enligt min
uppfattning. Lakarna kan inte kunna
allt, det har jag forstaelse for. Men jag
blir valdigt forbannad nar man inte ar
beredd att ta till sig kunskap utanfor sitt
eget omrade.

Att hela tiden se samre och samre, att
hela tiden komma till korta, att hela tiden
jobba i uppforsbacke ar nagot som tar
bade pa krafterna och pa sjalvkanslan.
Denna kunskap finns inom synvarden
och det ar otroligt sorgligt att kunskapen
inte spridit sig till lakarna inom
psykiatrin. Det finns sakert lakare som
ar jatteduktiga, men tyvarr har jag fatt
den uppfattningen att nar man kommit
under deras beskydd sa anses det for
resten av personens liv. Nagon form av
lakemedel i pillerform ar det enda som
hjalper i langden ar den uppfattning
som galler hos lakarna. Sa uppfattade
jag den sista lakaren jag pratade med
inom psykiatrin. Det kan sakert stamma
for en del, men inte for alla.
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Sjukvarden i Sverige har ett stort
problem enligt mig, namligen att se
hela manniskan som man ar satt till att
hjalpa. Alla har sina omraden som man
ar valdigt duktig pa, men tyvarr tappas
individen valdigt latt bort pa vagen.
Jag har upplevt en oférmaga att vilja
se hela manniskan i dess livssituation.
Att kunna ta in vad som finns med i en
persons ryggsack och kunna ta lardom
av detta nar man fattar sina beslut. Jag
drabbades av detta nar det galler min
kontakt med psykiatrin i samband med
starten av mina universitetsstudier.
Nar min mor som vuxit upp med en
foralder som har RP forsokte patala min
ogonsjukdoms betydelse togs det inte
pa allvar.

Min uppfattning ar att man ansag att
informationenintehadenagonbetydelse
for hur jag madde och varfor jag gattinii
vaggen. Man var inte heller intresserad
av att ta reda pa ratt grundfakta nar det
gallde hur insparken pa utbildningen
gatt till. Att man som individ kan lara sig
av livet och bli starkare som manniska
ar en grundfilosofi som jag upplevt att
lakarna inom psykiatrin inte alltid har.

Det som jag rakat ut for handlar om
ett stort problem for manga i dagens
sambhadlle tror jag. Namligen sjukvardens
oformaga att inte kunna arbeta 6ver de
granser som finns mellan sjukvardens
olika omraden. Att inte kunna dela
information mellan sig. Att kanske
till och med inte alltid ha intresse av
det. Att inte orka se hela manniskan i
hans verklighet. | mina kontakter med
samhallet har jag ibland tyvarr upplevt
att man bara tar till sig det som passar
de egna syftena.

Till slut vill jag saga att livet gar vidare,
saker kan forandras. Vi har alla ett
ansvar att gora vart basta med det vi
har. Jag vill tro att det racker langt i
goda manniskors gemenskap.

Anhorighelg pa Hagabergs folkhogskola

29-30 oktober

Nu ar det ater dags for den uppskattade anhoérighelgen pa Hagabergs folkhogskola
i Sodertalje, dit retinitiker tillsammans med anhoriga ar valkomna.

Helgens program handlar om hur det kan vara att leva med RP och att som anhorig
finnas med i det. Information om det stod samhallet kan ge ingar ocksa. Inte

minst viktigt under helgen ar méjligheten att fa traffa andra i liknande situation

och att fa utbyta erfarenheter med andra retinitiker respektive anhoriga. Delar av
programmet genomfors i skilda grupper retinitiker och anhoriga med gemensamma

gruppdiskussioner efterat.

Kursen leds av Anita Andersson, som ar socionom, retinitiker och f.d. anhorig, och
ar oppen for vuxna retinitiker och anhoriga fran hela landet. Anhorig kan t ex vara

partner, syskon, foraldrar eller vuxna barn.
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Avgiften for helgen ar 730 kr per person i dubbelrum och 970 kr per person i
enkelrum. Anmdlan goérs genom att satta in avgiften pa Svenska RP-foreningens
plusgiro 62 21 08-9 senast den 10 oktober. Mark insattningen med ”Anhorighelg
29-30 oktober” och uppge om du vill ha dubbel- eller enkelrum, om du behover
specialkost samt ditt personnummer sa folkhégskolan kan s6ka internatbidrag.
Anmalan ar bindande. Vill du delta utan att vara medlem tillkommer 600 kr. For
medlemskap ga in pa http://www.srpf.a.se eller ring foreningen, se nedan.

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

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

PROGRAM

Lordag

11:00 Samling och inkvartering i Solvillan

12.00 Lunch

13.00 Presentation, Solvillan

13.15 Att leva med RP Anita Andersson socionom

14.30 Kaffe

15.00 Gruppdiskussion i skilda grupper for anhoriga respektive retinitiker
16.00 Gemensam gruppdiskussion

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

18.00 Middag

19.00 Promenad pa skolan med rad och tips for ledsagning

20:00 Kvallskaffe

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

Sondag

9.00 Frukost och utcheckning

10.00 Samhallets service Anita Andersson

12.00 Lunch

13.00 Fragestund och diskussion om helgens innehall
14.00 Avslutning och utvardering

Varmt valkommen!
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Returadress: Svenska RP-foreningen

Box 4903

116 94 STOCKHOLM Porto betalt
Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersdndes darfor att

[ adressaten ar okand

[ adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Pa gang

2011-09-06

RP-pub, Café Java, Gotlandsgatan 44 Stockholm

Massor Jan Nilsson fran Muskelverket kommer till puben och pratar om de

problem med nacke, axlar och rygg som ofta drabbar oss som har RP. Caféet ar
oppet 18.00-22.00

Vi star i dorren fram till 18.45 och visar till ratta, annars tryck pa stora
A-knappen och vanta tills dorren lases upp.

Goran Westerberg och Ase Hedin

Stockholmsgruppen

Stockholm(snabel-a)srpf.a.se

2011-10-04
RP-pub, Café Java, Gotlandsgatan 44 Stockholm
Kvallens tema presenteras inom kort.

2011-10-29
Anhorighelg pa Hagabergs Folkhogskola
Se artikel inne i tidningen.

2011-11-01
RP-pub, Café Java, Gotlandsgatan 44 Stockholm
Kvallens tema presenteras inom kort.

2011-11-12 - 2011-11-13
Hostmote i RP-foreningen
Se artikel inne i tidningen.

2011-12-06
RP-pub, Café Java, Gotlandsgatan 44 Stockholm
Kvallens tema presenteras inom kort.



