@ Retinanytt 4:10

Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

december-februari

aren;
o nQ@,)




Svenska RP-foreningen

Postadress:
Box 4903
116 94 STOCKHOLM

Besoksadress:
SRF Stockholms stad
Gotlandsgatan 44, 4 tr

Administrator:

Pontus Norshammar

adm (snabel-a) retinanytt.se
tfn: 08-702 19 02

Plusgiro 62 21 08-9
Gavor pg 24 75 19-2

Webbplats:
http://lwww.srpf.a.se

For att logga in pa
medlemssidorna galler anvan-
darnamnet “ny” och losenordet
“hemsida”.

Ansvarig redaktor:

Caisa Ramshage

tfn: 08-644 79 91,

caisa (snabel-a) retinanytt.se

| redaktionen:

Leif Pehrson,

tfn: 08-514 302 21,

leif (snabel-a) retinanytt.se

Bengt Vilhelmson,
tfn: 08-694 81 18,
bengt (snabel-a) retinanytt.se

Susanne Mirshahi,
tfn: 0730-68 17 00,
susanne (snabel-a) retinanytt.se

@ Retinanytt 4:10

december-februari

Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivhningsmanaden.

Innehall

3 Ledare

4 Nordisk kongress i oftalmologi

6 Manga pa hostmotet i Vasteras

6 Arsméte 2011

7 Forskningen gar framat

10  Traff for oss yngre Retinitiker

10 RP-pubar i Stockholm

1 Svenska RP-foreningen fyller 20 ar

20 Ser vi battre om det grona dampas?

21  Varfor tapparna dor

21 Forsoker med protein

22 Dorzolamidhydroklorid

23  Varning for oserios stamcellsbehan-
dling

24 Betala din arsavgift for 2011 redan nu

Ansvarsbegransning

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




RP-foreningen 20 ar!

| ar ar det 20 ar sedan RP-féreningen
grundades och det vill vi passa pa
att uppmarksamma med en tillbaka-
blick i gamla nummer av var
medlemstidning, vilket ger lite per-
spektiv pa vad som har hant under
dessa 20 ar. Jag vill dven rikta ett
stort tack till Leif Pehrson som med
detta nummer avslutar sin medver-
kan i redaktionen for Retinanytt efter
valdigt manga ar som ansvarig redak-
tor och nu senast som medarbetare i
redaktionen. Stort tack Leif!

| detta nummer finns det givetvis
aven en hel del annat intressant ma-
terial bland annat fran det valbesokta
hostmotet i Vasteras den 16 oktober.
Dar var, forutom manga medlemmar,
aven ogonldkare och personal fran
syncentraler med och lyssnade pa
professor Sten Andreassons givande
foredrag.

Det beslutades aven att lata medle-
msavgiften vara oférandrad pa 250
kronor for 2011. Hjalp oss garna att
spara administrativa kostnader ge-
nom att redan nu betala in medle-
msavgiften for 2011 till foreningens
plusgiro.

Jag vill dven passa pa att be om
ursakt till vara punktlasare av Retina-
nytt, eftersom vi har haft stora prob-
lem med att fa klart punktversionen
av tidningen i tid. Fortsattningsvis
ar malsattningen att punktversionen
ska komma ut cirka en vecka efter
svartskriftsversionen.

Till sist vill jag onska alla lasare ett
gott slut pa 2010!

Henrik Riiffel
Ordforande Svenska RP-foreningen

RP-foreningens
forskningsfond
Plusgiro
24 75 19-2




Nordisk kongress i oftalmologi och
NOT’diSkt RP'mOte pé ISIand Av Lars Bergqvist

Efter en forsening pa cirka 3 timmar pga dimma landade vi pa Island pa torsdags-
kvallen den 5 augusti. Under farden fran flygplatsen till Reykjavik var vart forsta
intryck att vi hade landat pa manen. Enorma lavafilt och ett platt landskap!

Under kvillen traffade vi den norska delegationen bestaende av Bjarne Trodabhl,
Rainer Henriksen, Bernt Elde, Ole Christian Lagesen och Tone Gravvold. Samt-

liga ingar i den norska RP-styrelsen.

Pa fredagsmorgonen samlades vi ki
8.00 for att invanta buss for transport
till Stykkisholm dar det Nordiska motet
skulle hallas. Pa bussen traffade vi
Kristinn Halldor Einarsson som ar
ordforande i Islands Blindforbund
och styrelseledamot i RP Island samt
organisator av det Nordiska motet och
den finska delegationen bestaende av
Maija Lindroos (ordforande) och Janna
Elomaa (styrelseledamot) samt aven
Dr. Gerald Chader med hustru och Dr.
Weng Tao som dven skulle vara med
pa turen.

Dr. Gerald Chader ar professor och
forskningschef pa Doheny Retina
Institute, USC Medical School, Los
Angeles, USA. Dr. Weng Tao, ocksa fran
USA, aren av nyckelpersonerna bakom
foretaget Neurotech som nu har startat
kliniska provningar som gar ut pa att
via en kapsel fora ut speciella celler i
ogat for att skydda fotoreceptorerna.
Chader och Tao deltog aven pa RI-
kongressen i Stresa.

Efter cirka 3 timmars bussresa anlande
vi till Stykkisholm dar vi traffade Halla
Dis Hallfredsdottir och Alexendar
Hrafnkelsson.

Halla Dis och Alexander ar syskon och
uppfodda i denna lilla by pa cirka 1500
invanare.

Alexander ar ordforande i RP Island och
sitter i styrelsen i Islands Blindforbund.
Kristinnjobbar heltid for Blindforbundet
medan Alexander har ett civilt arbete.

Darefter arrangerades en battur for att
studera natur och fagel- och havsliv.
Efter avslutad battur gick vi till byns
radhus dar vi holl Nordiskt mote.

Nagra viktiga punkter att notera fran
motet:

Dr. Chader rapporterade (som i Stresa)
att stora framsteg har gjorts de senaste
20 aren for att finna bot mot RP. Arbetet
har nu flyttat fran grundforskning till
kliniska provningar. Dr. Tao ser problem
att fa sitt preparat godkiant av FDA i
USA (lang tid, ca 5 ar), men hoppas pa
en snabbare process inom EU.

RP-Danmark har stora ekonomiska
problem och kunde ej delta i motet.
RP-Finland har ocksa en del
ekonomiska problem, men har nu
lyckats fa bidrag fram till och med 2012.
RP-Norge haren mycketgod ekonomisk
situation.



Vi skall paverka Rl att nordiska forskare
kommer till framtida RI-kongresser.
| Stresa deltog inte nagon nordisk
forskare! Nasta Nordiskt mote kommer
att hallas i Norge i september 2011 och
darefter i Finland i samband med den
Nordiska kongressen 2012.

Darefter intogs middag under trevliga
former. Framfor allt larde vi kanna Dr.
Chader, hans hustru och Dr. Tao mycket
val och fick mojlighet att diskutera och
prata med dem under hela dagen och
kvallen.

Pa lérdagen samlades vi alla for att
lyssna pa RP-sessionen inom NOK
2010. Den inleddes med huvudtal av
Dr. Chader “Emerging Therapies for
Retinal Degenerative Diseases” och
Robert Maclaren, University of Oxford
”Gene Therapy and Stem Cells for
Retinal Disease”. Darefter holls fem
korta foredrag av:

Kristinn Andersson, Island

Robert Maclaren, England

Sten Andreasson, Sverige

Weng Tao, USA

Gerald Chader, USA

Dr. Chader och Dr. Tao presenterade
i princip samma som under Nordiskt
mote under fredagen och i Stresa.

Dr. Robert Maclaren ar professor i
oftalmologi pa universitetet i Oxford,
konsulterande ogonspecialist
pa ogonsjukhuset i Oxford och
hedersprofessor i oftalmologi pa UCL
i London. Robert Maclaren fokuserar
pa att finna bot pa ”Choroideremia”,
Stargardt och RP med hjalp av
genteknik, stamceller och aven
artficiell syn.

Han sammanfattade kortfattat sitt
arbete. Kristinn Andersson fran Island
presenterade sin kartlaggning av olika
gentyper och sjukdomsmonster pa
Island. Sten Andreasson presenterade
motsvarande kartlaggning i Sverige
(som pa Lund-moétet).

Som avslutning presenterade Chader
sin metod att med hjalp av en tradlos
kamera som placeras pa nasa eller
glasogon overfora signaler till en
microprocessor bakom nathinnan,
vilken sedan overfor signalen till
synnerven. Ett 40-tal personer har
genomfort lyckade forsok att identifiera
t ex bokstaver och dorroppningar.

Man utvecklar nu nasta version av
systemet (ARGUS Il) med 64 elektroder.
| framtiden hoppas man kunna oka till
over 1000 elektroder.

Efter en snabb lunch samlades vi alla
for foto och darefter busstur, den sa
kallade ”Golden Circle” for att se det
urnordiska ”Alltinget”, geiser, varma
kallor, vattenfall, etc. Vid aterkomst till
hotellet avslutade vi med gemensam
middag med god stamning samt att vi
alla tackade Kristinn for ett mycket fint
anordnat program.



o [e] mm um ] mm o
Manga pa hostmotet | Vasteras
Av Leif Pehrson
Lordagen den 16 oktober hade foreningen sitt hostmote pa Best Western Malar-

en Hotell och Konferens i Vasteras. Dagen hade arrangerats av RP-gruppen i
Vastmanland. Ett 60-tal medlemmar och andra intresserade deltog under dagen.

Fore lunch genomfordes hdstmotet.
Dess viktigaste punkt ar att diskutera
verksamheten och budgeten for det
kommande aret. Kassoren flaggade
for att man egentligen borde hoja
medlemsavgiften, som nu varit
oforandrad 250 kr i flera ar. Eftersom
foreningen har ett visst overskott sedan
tidigare ar, enades hostmotet om att
budgeten for ar 2011 kunde fa visa visst
underskott, och medlemsavgiften for ar
2011 faststalldes darfor till oforandrat
250 kr. Darmed kunde en hojning
skjutas upp till ar 2012.

De senaste nyheterna fran Retina
International konferens i Stresa, Italien
presenterades av Caisa Ramshage.
Darefter berattade Anita Andersson om
RP-féreningens bokprojekt som hon
driver.

RP-féreningen planerar att ge ut en bok
under 2011 om hur det ar att leva med
RP, bade sett fran retintikerns vy, men
ocksa hur det ar att vara partner eller
arbetskamrat till retinitiker.

Materialet till boken ar klart och nu
pagar arbete med att ordna finansiering
av boktryckningen.

Efter lunch berattade professor Sten
Andreasson fran Universitetssjukhuset
i Lund om den aktuella RP-forskningen.
Om detta kan dulasaien separat artikel.

Det fanns som vanligt d&ven manga
tillfallen att samtala och dela
erfarenheter med gamla och nya
vanner. Ett stort tack till RP-gruppen
i Vastmanland och SRF for ett trevligt
arrangemang.

Arsmote 2011

Vi kan redan nu meddela att foreningens arsmote 2011 kommer att genomfoéras
9-10 april pa Fristads folkhogskola utanfor Boras. Programmet ar inte helt klart
annu, men mojlighet att prova pa nya sporter och forelasning av égonlakare eller
forskare utlovas.

Arsmotet kommer att genomfdras pa lérdagen, och hela helgprogrammet bérjar
vid lunch pa lordag och slutar vid lunch pa séndag. RP-foreningens kansli tar
redan nu emot intresseanmalan. Ring 08 - 702 19 02 eller skicka ett mail till
adm(snabel-a)srpf.a.se.



Forskningen gar framat tack vare

nya redskap

Av Susanne Mirshahi

Vid RP-féreningens hostmote holl Sten Andreasson ett foredrag med tema Aktu-
ellt inom RP-forskningen. Sten Andreasson ar professor vid égonkliniken i Lund
och har foljt utvecklingen inom RP-forskningen under manga ar. Man kan valja
att utga fran detaljerna nar man ska beratta om forskningslaget, men den har
gangen valde han en annan infallsvinkel, namligen utifran vilka redskap man har
haft att tillga for forskningen under olika tidsperioder.

Kosten

Under 70-talet utgick man fran
symtomen pa sjukdomen och forsokte
komma fram till om kosten kan paverka
sjukdomsforloppet. T ex sa gjorde man
forsok pa ekorrar och kunde konstatera
att om man inte gav ekorrarna A-vitamin
sa sag de samre i morker. Darefter har
kliniska studier gjorts som kunnat
konstatera att vitamin A kan bromsa
forloppet av vissa former av RP. Studier
har aven gjorts med vitamin E, DHA
och nyligen publicerades en studie
med lutein. Dessa studier ar dock inte
sa oOvertygande och det enda man
i dagslaget kan saga ar att vitamin
A kan ha viss effekt. Andreasson
uppmanade till forsiktighet med att
sjalv experimentera for mycket med
vitaminer. For hoga doser av vissa
vitaminer kan ocksa vara skadligt.

Datoriseringen

Under 80-talet gjorde datoriseringen
det mojligt att pa ett helt annat satt
kartlagga patienter, familjer och slakter
med RP. Familjerna kunde sammanfoéras
i ett dataregister och monster gallande
arftlighetsgang etc kunde ses.

Patienterna kunde ocksa se en konkret
nytta av att vara med i RP-registret da
information om vitamin A skickades ut
via registret nar kunskapen om vitamin
A:s bromsande effekt blev kand.

Kunskap om gener

Pa 90-talet utvecklades teknik for att
studera generna for att kunna se exakt
vilka specifika gener som ar paverkade
vid RP. 1990 hittade man de forsta
generna som ar involverade vid RP. Da
gentester var mycket kostsamma vid
den har tiden var det dock inget man
kunde gora generellt pa alla retinitiker.
Man insag anda att det har var viktigt.
Man maste hitta orsaken for att kunna
behandla pa ett bra satt.

Idag har priset sjunkit betydligt och
gentester ar inte Ilangre sarskilt
kostsamma. | Lund har man identifierat
orsaken till RP hos 35 olika gener vilket
omfattar cirka 300 svenska familjer.
Totalt i varlden kdanner man idag till
cirka 100 gener som kan orsaka RP.

Genterapi

Fran steget att hitta generna tog man
sedan steget till att forsoka andra, eller
’gora” gener — s.k. genterapi.



Man tar hjalp av viruspartiklar, kopplar
friska gener till dessa, och sedan
sprutar man in i 6gat. Man har da forst
tagit bort virusets sjukdomsalstrande
effekt samt dess mojlighet att foroka
sig. Darefter styr man viruset till
specifika celler, viruset tommer sig pa
sittinnehall nar det moter cellen och kan
pa sa satt overfora den friska genen.

Nya tekniker

Helt nya tekniker haller ocksa pa att
utvecklas, t ex sa pagar forsok i Lund
med transplantation av nathinna. Den
nya nathinnan fasts pa ett membran
som ska underlatta sammanvaxten
av synnerv och den transplanterade
nathinnan.

Pa nagra andra hall i varlden gors
forsok med konstgjord nathinna.

En helt annan teknik innebar att kapslar
som innehaller en tillvaxtfaktor, CNTF,
opereras in i 6gat och denna tillvaxt-
faktor ska da motverka degenereringen
som annars sker i 6gat vid RP.

Stamcellsforskning trodde man
mycket pa ett tag. For narvarande
star forskningen lite still just hdar och
man maste fa nya infallsvinklar for att
komma vidare.

Forskning pagar alltsa inom helt olika
spar, med olika tekniker, for att halla
manga dorrar 6ppna.

Vad inom all denna nya teknik och nya
mojligheter skaman da satsa pa? Vad ar
mest troligt att man kan fa anvandning
for inom kliniken inom en inte alltfor
avlagsen framtid?

Enligt Sten Andreasson sa tror man
mycket pa genterapin idag.
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Forsok pagar inom ramen for kliniska
forsok och resultaten ar lovande. Det
ar dock for tidigt att sia om nar det
eventuellt skulle kunna komma att
anvandas i klinisk vardag.

Efter denna intressanta exposé
over RP-forskningens  utveckling
over tid gavs tillfalle att stalla

fragor till Sten Andreasson. Har ges
nagra exempel pa fragor och svar:

Ska man ata Retina Complex?
Retina Complex ar en kombination av
olika vitaminer och har visat effekter
i djurforsok men det har annu inte
visats pa manniska. Eftersom vi inte
vet sdkert att det har effekt kan det
inte reckommenderas som behandling.
Den som ar intresserad av att borja
anvanda preparatet bor diskutera med
sin 6gonlakare forst. Sten Andreasson
tycker man bor halla sig till det som
sakert har visats ge effekt och vara
forsiktig med ovrigt.

Manga vill dock garna anvianda nagot
om det finns den minst gnuttas chans
att det har effekt. Och som en person
i auditoriet uttryckte det: "Man kanske
inte ser battre av att ata det, men man
kanske mar battre!” Sa kan det ocksa
vara ibland...

Vad hander om man skulle ta

for mycket vitaminer?

Vissa vitaminer ar mer skadliga an
andrai overdos. Speciellt vitamin A kan
vara skadligt i for hog dos. Vad galler
manga andra amnen och vitaminer
saknas kunskap om vad som handerom
man tar for mycket. Allman forsiktighet
rekommenderas.



Har man nagon gladje av att
veta vilken typ av RP man har;

i vilken gen felet sitter?

Ibland kan det vara diagnostiskt
viktigt men det viktigaste ar nog
infor framtiden att veta vilken gen
for att kunna fa ratt behandling.
Olika typer av behandling kommer
att fungera vid olika typer av genfel.
Att veta exakt vilken gen som ar
paverkad kan ocksa ha betydelse for
att bedoma prognosen for sjukdomen.

Hur stor ar sannolikheten att
hitta vilken gen sjukdomen

sitter i nar man gor gentester?
Fore en gentest ar det viktigt att veta sa
mycket som mojligt om sjukdomen for
att ringa in bland vilka gener man ska
leta. Annars far man leta blint bland
alla gener, och det blir bade svart och
kostsamt.

Vid konsbunden RP vet man vilken
gen det ar i 60% av fallen, medan vid
RP med dominant arftlighet hittar man
genen endast i 30% av fallen. Om RP
inte alls finns i slakten tidigare hittar
man genen hos max 15-20%.

Hur ar arftlighetsgangen om
ingen tidigare i slakten haft
RP?

Det vanligaste ar att bade modern och
fadern haft varsin gen for RP. Barnet
far den sjuka genen fran bada sina
foraldrar och utvecklar da sjukdomen.
Detta ar en recessiv arftlighetsgang,
dvs man maste fa genen fran bada
sina foraldrar. Barn till den som har RP
kommer sedan att bara pa anlaget men
troligen inte utveckla sjukdomen.

For att utveckla sjukdomen kravs ju att
aven pappan skulle bara pa samma gen.
Modjligen 6karrisken attbadaforaldrarna
bar pa samma gen om man skaffar barn
med nagon fran samma slakt eller fran
samma omrade. Det kan ocksa vara sa
att en mutation uppstatt hos individen
och ett genetiskt fel har alltsa bildats.

Troligen ar detta mindre vanligt an att
man far genen fran bada foraldrar. | det
senare fallet skulle arftlighetsgangen

sedan kunna vara dominant.

Hur ar arftlighetsgangen vid

konsbunden RP?

Vid konsbunden RP ar det bara pojkar
som utvecklar sjukdomen medan flickor
for vidare anlaget. En son till en person
med konsbunden RP kan inte utveckla
sjukdomen, eftersom han far pappans
friska Y-kromosom. Sjukdomen maste
forst passera ett mellanled, via en dotter
som bar pa anlaget i sin X-kromosom
och for vidare det i sin tur till sin son,
som da utvecklar sjukdomen.

Avslutningsvis filosoferade
Andreasson over framtiden for RP-
forskningen. Han tycker att det ser
lovande ut och vi vet att ytterligare
tekniker ar pa gang. Som retinitiker bor
man vara vid gott mod men samtidigt
vara realist och skilja pa vad som ar
forskning och vad som ar klinik. Steget
daremellan kan vara langt ibland.

Men vem vet - nasta artionde kanske
medfor nya redskap som kan flytta RP-
forskningen till an hogre hojder och
fora den narmare kliniken. Vi hoppas
och tror sa!



Traff for oss yngre retinitiker

Hej allesammans

Oscar Persson heter jag och blev invald i Svenska RP-foreningens styrelse som
ersattare nu i varas. Jag ar 25 ar och for narvarande bosatt i Vetlanda.

Det hander mycket inom forskningen kring degenerativa nathinnesjukdomar just
nu och vi ser med spéanning pa framtiden. Med detta som bakgrund samt med de
erfarenheter vi som lever med RP bar med oss, tankte vi anordna en traff riktad
till oss yngre medlemmar.

Tanken ar att det ska ga av stapeln till varen och vara ett tillfdlle att knyta kontakter,
traffa andra i liknande situationer och ldara oss mer om nagra intressanta amnen.

Vill du vara med och planera eller bara har nagra bra idéer som kan tas upp eller
nagot man vill prova pa vid ett sadant har tillfalle sa ar ni vilkomna att hora av er.

E-post: oscar(snabel-a)srpf.a.se
Tfn arb: 036 32 81 65
Telefon: 0703-13 37 37

RP-pubar i Stockholm

2011 ars varpubar kommer att hallas pa foljande datum:

2011-02-03
2011-03-03
2011-05-05.

Alla pubar halls pa en torsdag mellan kl 18.00 och 22.00 pa Gotlandsgatan 44,
Sodermalm. Mer information om varens program kommer!
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Svenska RP-foreningen fyller 20 ari ar

Har ar ett collage med olika hdjdpunkter under aren. Inslagen ar hamtade framst
fran foreningens tidning RP-Info — nuvarande Retinanytt. Det hinner handa
mycket pa 20 ar och artikeln har vaxt under arbetets gang. Mycket noje!

Forstaartikelnidet harcollagetarutdragurettbrev. Foreningens forste ordférande
skickade ut medlemsbrev fran 1989-1994. RP-Info kom med sitt forsta nummer
1995. | brevet nedan beskrivs foreningens bildande i maj 1990.

RP-van Johanneshov 1990-05-23

Sa har det da skett: Vi har bildat en “riktig” RP-férening. Det skedde sondagen
den 20 maj 1990 - ett historiskt datum, far vi hoppas, for alla RP-drabbade, deras
anhoriga och andra intresserade.

Vi var ett 35-tal som mottes i Stockholm pa Svenska polisforbundets kansli, som
valvilligt stallts till vart forfogande av forbundet. Gladjande stor spridning éver
landet var det bland deltagarna - de kom fran Karlskrona, H6n6, Mjolby, Orebro,
Eskilstuna o s v dven om de flesta var fran Stockholmstrakten.

Enigheten om att bilda en svensk forening for RP var total. | foreningen ska alla
grader och arter av RP vara valkomna som medlemmar, liksom anhdriga och
andra for RP intresserade.

Eftersom stor del av 1990 redan gatt, sattes medlemsavgiften for detta ar till 50 kr
for alla mellan 18 och 60 ar, till 25 kronor for dem under 18 ar eller 6ver 60 samt
for dem som ar fortidspensionerade. For anhoriga och familjemedlemmar ar det
frivilligt att betala halv avgift eller full avgift. For alla andra galler 50 kr for 1990.
Bifogat finns en inbetalningsblankett till foreningens postgiro. Vi hoppas Du
anvander den och snarast satter in Din medlemsavgift. Ju fler vi blir, desto storre
mojlighet har vi att i skilda sammanhang verkligen gora en insats for RP och de
RP-drabbade.

| styrelsen valdes Kjell Yngwe Sarlefalk till ordforande, kassor ar Rudi Hedvall,
Stockholm, sekreterare Lena Piippo, Eskilstuna, ovriga ar Lennart Elfving,
Orebro, Lennart Cederblad, Karlskrona, Géran Rydberg, Jérfilla, Ulla Petersson,
Vasteras, Tina Karrberg, Hono, samt Ragnar Olsson, Spanga. Spridningen 6ver
landet ar alltsa relativt god.
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20-arsjubileum

Ur RP Info nr 3/97

Ett debattinlagg fran en av landets, numera, vidlkandaste retinitiker.
Se upp for Grace Halloran
av Tappas Fogelberg

LaseriRP-infonr2/97 om Grace Halloranoch hennes verksamhet.| sammanhanget
tycker jag att det ar viktigt att peka pa foljande:

Om man vill tjana pengar kokar man ihop en egen terapi for dem som har en obotlig
ogonsjukdom och sedan saljer man den dyrt. Drabbades forhoppningar om ett
tillfrisknande dranker det faktum att det inte finns nagon hallbar vetenskaplig
dokumentation av pavisade goda resultat.

Tillsammans med ca. 10 andra personer gick jag en kurs hos Grace Halloran for ett
antal ar sedan. Ingen fick forbattrad syn men alla blev av med minst 10.000:- var.
Det kan finnas anledning att tanka kritiskt vad galler skolmedicin. Detta medfor
dock inte att man ska ha nagon som helst pardon nar det galler sjalvutnamnda
medicinman och cyniska charlataner. Se upp.

Ur RP-Info nr 3/95

Har hittar vi annonsen for de forsta RP-pubarna i Stockholm hosten 1995

RP-traffar i Stockholm

Under tre kvallar i host anordnas sarskilda aktiviteter for retinitiker i Stockholms
stad och lan - och for alla andra retinitiker och intresserade ocksa!

Det ar tre onsdagar kl 18. Plats: Brukarhuset, Sddermannagatan 31. Stockholm-
Soder. Tillgang till 6l och tilltugg. Serveringen stangs kl 22. KI 19 kommer varje
gang en speciell gast. De som ar aktuella ar klinikchefen vid Huddinge sjukhus,
ogonldkare Sven Olof Ingermansson, riksdagsman m. m. Bengt Lindqvist och
forfattaren; radio och Tv-kdndisen Tappas Fogelberg. Skriv redan nu in de
namnda dagarna i Din kalender, antingen Du ar fran Stockholmsornradet eller
har méjlighet komma utifran landet.

Ur RP-info nr 3/01

Lyckade forsok pa hundar med Lebers.

Forskarkonferensen
ARVO 2001 av Professor Berndt Ehinger, Lund

Tre blindfédda hundar aterfick syn

Tre hundar med en variant av RP som kallas Lebers medfodda blindhet vackte
stort uppseende vid den stora 6gonforskarkonferensen ARVO i Florida i ar.
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De hade behandlats i sitt hogra 6ga med en injektion av ett medel som “knappte
pa” deras annars avstangda ljuskdnsliga celler i ndthinnan. De lider av ett fel i ett
aggviteamne som kallas RP65, och det man sprutade var ett speciellt konstruerat
virus som rattar till felet. Konstruktionen bygger pa ett virus som kallas AAV.

Hundarna fick anvandbar syn tillbaka pa sitt behandlade 6ga, och effekten
kvarstar annu efter ett drygt halvar. De forblev blinda pa det obehandlade 6gat.
Deras sjukdom beskrevs for nagra ar sedan av en svensk veterinar, professor
Kristina Narfstrom, medan hon annu var i Uppsala. Det ar ett stort amerikanskt
forskarlag som utvecklat behandlingsmetoden.

Samma fel i dggviteamnet RP65 finns ocksa pa manniska, fast sallsynt. Det
finns sammanlagt kanske inte mer an ett tjugotal sadana patienter i Sverige, och
ingen ar annu med sakerhet identifierad. Forskarna planerar nu att ga vidare
och utveckla tekniken sa att den kan bli anvandbar pa nyfédda barn. | basta fall
raknar man med att detta kan ta tre ar, men det finns manga fallgropar pa vagen,
sa det kan mycket val ta langre tid. Tekniken ger komplikationer pa moss och
rattor, sa aven om man inte sag nagot sadant pa hundarna ar det inte givet att det
gar lika bra pa manniskor.

Ur RP-info nr 3/04

Notiser fran forskningsfronten
Av Henrik Ruffel och Mathias Holmlund

153 RP-gener
Den senaste siffran nar det galler RP-gener ar att det nu finns 153 olika gener
identifierade.

Snabbare genanalys

Ett estniskt foretag planerar att forsoka bygga upp ett RP-chip som kommer att
gora det mojligt att mycket snabbare identifiera vilken RP-gen man har. Man
kommer att ldgga in de kdanda RP-generna pa chipet och sedan automatiskt
jamfora dem med gener fran patientens blodprov. Nar nya RP-gener upptacks
kommer dven dessa att laggas in pa chipet.

Lebers (LCA)

Under aret kommer man att paborja kliniska forsok nar det galler Lebers
kongenitala amauros. Man har mycket goda erfarenheter fran djurforsok och ser
med forhoppning fram emot de kliniska forsoken.

Kost och vitaminer

Det pratades en hel del om kost och vitaminer men det var nastan uteslutande for
AMD (aldersrelaterad makuladegeneration) som man hade gjort studier rérande
kostens och vitaminernas betydelse for att eventuellt minska forsamringen.
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Nar det galler A-vitamin sa vet man att den bara har effekt pa vissa typer av RP
men tyvarr vet man inte vilka. Det finns dock planer pa att géra nya studier med
A-vitamin for att forsoka ta reda pa vilka typer av RP som paverkas.

Vilken gentyp har du?

Forskarna uppmanar fortfarande alla patienter att gentypa sig, d vs krava att fa
reda pa vilken RP-gen man har. Detta blir viktigare och viktigare eftersom flera
kliniska forsok pagar och faller dessa val ut sa kanske just ens egen RP-variant
kan behandlas.

Ur RP-info nr 3/05
Svenska RP-foreningen anordnade Retina Youth Stockholm 2-7 augusti. Har ar
tre utdrag ur en langre artikelserie.

Innehallsrikt och lyckat ungdomsmaote

Av Leif Pehrson

Retina Youth Stockholm som gick av stapeln den 2-7 augusti samlade ett 30-
tal deltagare fran ett 10-tal europeiska lander. Mycket arbete har lagts ner pa
forberedelserna. Det hela har organiserats av en grupp dar Kristin Sandvik som
huvudkoordinator dragit det tyngsta lasset. De ovriga i gruppen har varit Caisa
Ramshage, Henrik Riiffel och Asa Gunnarsdotter.

Goalball
Av Kjell, Thomas & Bente, Norge

Goalball var en ny erfarenhet for de flesta deltagarna. Det ar ett lagspel som fran
borjan utvecklats for blinda deltagare och ar helt beroende av spelarnas formaga
att orientera sig med hjalp av horseln. For att deltagarna inte ska kunna anvanda
eventuella synrester skall alla deltagare anvdanda 6gonbindel. Pa sa vis kan alla,
aven fullt seende, spela goalball pa samma villkor.

Det var manga olika asikter om att spela goalball. En person var sa radd for bollen
att han fuskade och lyfte upp de svarta glasogonen for att kunna se bollen. En
annan person triaffades hart av bollen i ansiktet, men tyckte fortfarande att det
var en rolig sport. Allt som allt tycktes det som att de flesta hade kul.

Valfard och diskriminering
Av Orli Shaki, England

Eftersomjag hade varituppe sent palordagskvallen och varit pa diskoi Stockholm,
sa drack jag en extra kopp med kaffe fore den har forelasningen.
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Forelasaren Leif Jeppson ar forbundsjurist vid Synskadades Riksforbund (SRF).
Han pratade om flera amnen, bland annat om handikappersattningen som betalas
ut till synskadade i Sverige och hur den beraknas.

Han forklarade for oss om den hjalp som finns for synskadade nar det handlar om
hjalpmedel och utbildning i arbetslivet. Han berattade att det svenska systemet
var ett av de mest generosa systemen i den utvecklade delen av varlden, men
att det har forsamrats pa senaste tiden, framfor allt fardtjansten har blivit samre.
REY deltagarna stillde manga fragor till Leif och jamforde med sina hemlander.
Efter en kort paus var det en del diskussion om diskriminering av synskadade i
Sverige och hur handikapprorelsen i Europa har blivit mer militant pa senare ar
pa samma satt som i USA. Leif var mycket kunnig och deltagarna fick mycket
vardefull kunskap om arbetet inom Synskadades Riksforbund i Sverige.

Ur RP-info nr 4/05

2005 anordnades en valbehovlig anhorighelg. | tidningen skildras helgen ur tva
perspektiv, den anhodrige och retinitkerns. Vi valjer har anhorigperspektivet

Anhorigperspektivet

Av Lisa Hedman

Vivar 7 anhoriga och 8 retinitiker somtogs emoti Solvillan av AnitaAndersson fran
RP-féreningen tillsammans med Ann-Margaret Wikner-Hellberg fran Hagabergs
folkhogskola. Efter inkvartering och en god lunch inledde Anita med att beratta
om sina egna erfarenheter som retinitiker.

Efter kaffepausen delades vi anhoriga upp i tva grupper och vara retinitiker i tva
grupper. Anita hade formulerat tio fragor att diskutera. Det blev en 6ppenhjartig
diskussion av relationerna till vara retinitiker i vardagslivet. | den efterfoljande
gemensamma diskussionen blev det retinitikerna som yttrade sig mest och vi
anhoriga lyssnade.

Ann-Margaret visade oss nagra spel for synskadade. Vi avslutade lordagen med
kaffe eller te, goda kakor och trivsam samvaro.

Pa sondagen berittade Anita och Matthias Holmlund, sjélv retinitiker och
handlaggare pa Forsakringskassan, om samhallets stod och service for horsel-
och synskadade.

Det ar vardefullt for oss anhoriga att fa hora att vi inte ar ensamma om vara
problem och att vi kan ta del av varandras erfarenheter. For att endast aterge
nagra synpunkter: Inte bara nysynskadade utan dven anhoriga bor fa stod sa
tidigt som mojligt. Det ar en balansgang i att satta granser, ”att saga till utan
irritation” och att saga ifran utan irritation”.
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Det ar viktigt att inte anhoriga overbeskyddar sina retinitiker.

Jag vill sarskilt tacka Anita for hennes engagemang i denna anhorigtraff. Vi ser
fram mot flera traffar, kanske om kéanslor och barns och tonaringars relationer
till retinitiker.

Ur RP-info 3/07

Under 2007 forekom ett antal artiklar om lokal verksamhet. Under aret bildades
en grupp i Uppsala som var mycket aktiv.

Fortsatta aktiviteter i Uppsala
Av Pontus Norshammar

Sedan i mars har RP-gruppen i Uppsala lan haft moéten. Man har traffats en gang
i manaden och traffarna har varit lyckade, berattar en av initiativtagarna Kerstin
Soderberg:

— Det har blivit ett bra och sammansvetsat gang. Det har kommit atta till tio
personer per gang och det har varit bra stamning, menar hon.

Kerstin startade tillsammans med Inga Lill Andersson RP-gruppen i Uppsala.
Man ville anordna verksamhet som lockade bade dldre och yngre Retinitiker.

— Det har vi lyckats med, det ar viktigt att folk i olika aldrar far traffas och utbyta
erfarenheter, sager Kerstin.

For att fa tag pa folk kontaktade Kerstin och Inga Lill Syncentralen som hjalpte
till att fa ut inbjudningar om traffarna. Resultatet har blivit en trogen karntrupp
som kommer.

Nar man traffats har man ofta pratat om saker som hur man ordnar
handikappersattning, vikten av att anvanda den vita kappen och man har utbytt
erfarenheter om fardtjansten.

— Vi har bland annat pratat om en artikel i lllustrerad Vetenskap, dar man berattade
om mikrochip som man hoppas kunna operera in i 6gat sa smaningom. Det finns
alltid nagot att prata om.

Ur RP-info 4/08

Ordforande Henrik Riffel deltog i Paralympics i Peking 2008 som synskadad
Marathonlopare. Har ar hans reflektioner over aventyret i Kina.
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Paralympics— ett aventyr

av Henrik Riuffel

Som liten grabb dromde jag om att fa vara med pa OS nagon gang i framtiden.
Jag holl redan da pa med I6pning och malen var hogt stallda.

Nu blev jag inte tillrackligt duktig pa l6pning for att fa chansen att vara med i
landslag och OS. Jag fortsatte dock att springa trots detta eftersom jag tycker att
det ar sa roligt att lIoptrana.

Synen blev allt siamre och besoken pa akuten for att sys ihop och gipsas efter
diverse Iopolyckor blev allt fler. Det ar kanske inte idealiskt att springa nar man
inte ser sa bra men fordelarna overvagde helt klart nackdelarna, sa jag fortsatte
att trana.

For snart tre ar sedan hade min syn blivit sa pass dalig att jag blev klassificerad
som synskadad Iopare av Svenska Handikappidrottsforbundet och helt plotsligt
oppnades nya mojligheter for mig. Nu fick jag en plats i friidrottslandslaget for
funktionshindrade och jag bestamde mig da for att satsa pa att forsoka komma
med till Paralympics i Peking 2008.

Som synskadad lIopare behover man dock oftast en ledsagare och sa aven jag,
darfor borjade jakten pa att finna en lamplig och tillrackligt duktig Iopare som
skulle vilja springa med mig. Efter ett par avhopp av ledsagare fann jag till slut
Cédric Schwartzler som tyckte att det skulle bli kul att springa med mig.

Vi sprang ett marathonlopp i Frankfurt i slutet av oktober 2007 och dar klarade
vi kvalgransen for Paralympics. Detta var dock ingen garanti for att jag skulle
fa aka till Peking. Handikappidrottsforbundet tog endast ut de som ansags ha
storst chans till en bra placering i Peking.

Tre manader innan spelen i Peking spikades den slutgiltiga truppen och jag fick
da besked att jag blivit uttagen! Det kdandes riktigt roligt och jag blev givetvis stolt
over att fa representera Sverige i Peking pa den klassiska distansen marathon.
Jag hade nu nagra manader pa mig att genomfora de sista forberedelserna infor
spelen i Peking.

Vi var en ganska stor trupp som flog till Kina, sammanlagt var det 63 aktiva
och ett 40-tal ledare som begav sig till Peking. Vi fick bo i samma hus som den
svenska OS-truppen hade bott i ett par veckor tidigare. Allt var otroligt valordnat
i OS-byn. Det fanns unga kinesiska volontarer overallt, nagra pratade till och
med svenska.

Invigningen av Paralympics i "Fagelboet” var en fantastisk upplevelse med
fullsatta laktare och imponerande uppvisningar pa innerplanen.
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Marathonloppet gick av stapeln sista dagen pa spelen sa jag fick nastan tva veckor
pa mig att acklimatisera mig till varmen, luftfuktigheten och tidsomstallningen.

Kvallen innan loppetfick vi antligen se startlistan och vilka tider mina konkurrenter
hade gjort det senaste aret. Da gick luften ur mig lite grand, efter att ha varit 11
pa varldsstatistiken 2007 var jag nu helt plotsligt 24. Helt otroligt vad alla hade
forbattrat sig jamfort med tidigare ar.

Vi startade loppet pa Himmelska Fridens torg och allt gick bra till att borja med.
Det var en otroligt stor publik langs banan och de hejade friskt pa alla deltagare.
Jag holl min planerade fart i ndstan 35 km trots att jag redan vid 30 km borjade fa
kramp i benen som formodligen berodde pa varmen. Vid 38 km blev jag tvungen
att stanna och stretcha i drygt tva minuter pa grund av valdigt kraftig kramp.

Jag fick nastan panik, det var ju inte sa har jag ville att mitt lopp skulle sluta. Jag
kom dock igang igen, men fick stanna ytterligare en gang vid 39 km. Med en sista
kraftanstrangning lyckades jag komma igang igen och upplevelsen att springa
in pa ett fullsatt stadion med jublande manniskor gar inte att beskriva. Sista
metrarna fullstandigt flog jag fram i ett lyckorus och det kandes helt underbart
att ta mig over mallinjen.

Tiden blev givetvis inte sa bra som jag hade hoppats pa, men trots allt var den ca
sex minuter battre @n forra aret sa jag var ganska nojd trots allt. Att placeringen
bara blev 22 ar en annan historia.

Ur Retinanytt 4/09

Den avslutande artikeln i denna 20 ars kavalkad ar fran Hostmotet i Lund. Motet
var ocksa ett nordiskt mote for RP-foreningarna runt om i norden.
Forskningsintensivt hostmote i Lund

Av Susanne Mirshahi, Kungalv

Lordagen den 10 oktober var det ater dags for oss medlemmar att samlas till RP-
foreningens hostmote. Denna gang dgde det rum i den sydligare delen av vart
land, narmare bestamt i Lund, denna anrika lardomens stad. Moétet var forlagt
till Lund eftersom huvudparten av svensk RP-forskning bedrivs vid Lunds
Universitetssjukhus. Forskargrupperna samarbetar med forskare i andra stader
i Sverige, t.ex. Orebro, men kanske framfor allt med forskare i andra lander.

Inte mindre an nio forskare hade stallt upp for att beratta for oss retinitiker,
anhoriga med flera om vad man haller pa med inom forskningen idag. Helt tydligt
ar att det finns ett enormt sug efter den har sortens information, da moétet lockade
ett 70-tal personer.
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Manga kom langvaga ifran for att delta i moétet — fran Stockholm, Géteborg och
aven fran vara nordiska grannlander. Representanter for RP-foreningarna och
RP-grupperna i de fyra andra nordiska landerna fanns pa plats.

Henrik Ruffel, RP-foreningens ordférande, halsade oss valkomna till hostmotet
och speciellt gladde han sig dels at det stora deltagarantalet och dels 6ver att sa
manga forskare hade velat offra sin l6rdag for var skull.

Darefter gick ordet till dagens vard, professor Sten Andréasson, som halsade oss
valkomna till Lund. Sten berattade sedan om RP-registret som funnits i Sverige
sedan 1990. 2800 personer finns med i registret, vilket ar en relativt bra siffra
med tanke pa att man raknar med att cirka 4000 personer i Sverige har Retinitis
Pigmentosa. | registret finns dven en biobank med DNA fran 1500 personer.

Vid 6gonkliniken i Lund bedrivs bade grundforskning om nathinnan och dess
funktion och klinisk forskning kring Retinitis Pigmentosa. Vi fick smakprov pa
badadera. De forsta forelasningarna beskrev lite av den grundforskning som
bedrivs; dethandlade omenzymerinathinnansomarinvolveradeidegenerationen
av fotoreceptorerna, om hur olika forsvarsmekanismer i nathinnan kan forstarkas
samt stamcellsforskning.

Nar vi kom till den mer kliniska delen av forskningen handlade det om upptackten
av en ny gen som ar relaterad till RP hos nagra skandinaviska familjer samt om
Ushers syndrom och Lebers retinala degeneration, aven kallad Lebers medfodda
blindhet eller Lebers Congenital Amauros (LCA), som ar en medfdodd variant av
RP.

Sista foredraget fore lunch handlade om transplantation av nathinna. Eftersom
nathinnan egentligen ar en utbuktning av hjarnan kan man forsta att det
ar komplicerat! (Eller som det heter med en 6gonlakares humor — hjarnan ar
egentligen en utbuktning av nathinnan....)

Henrik Ruffel framforde sedan medlemmarnas stora tack till Sten Andréasson
och hans medarbetare, bade de som medverkat under dagen och de som arbetat
bakom kulisserna. Den extra stamman var utlyst for att ta ett andra beslut i
fragan om RP-féreningen ska ga med som en branschférening i Synskadades
Riksforbund (SRF). Det forsta beslutet togs vid arsmotet i varas och det andra
beslutet togs alltsa nu vid hostmotet. Detta innebar att RP-foreningen blir en
branschférening inom SRF vid arsskiftet.

Efter den ganska korta stamman avslutade Henrik Ruffel och tackade
medlemmarna foér dagen och vi akte hem fullmatade med information och lite
styrkta i vetskapen om att forskningen gar framat, sakta men sakert!
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Ser vi battre om det grona
d é m pas ? Av optiker Krister Inde

Roxor-filter ar ett filter som dampar framst det grona ljuset. Filtret har salts till
golfspelare. Nu har Krister Inde vid Indenova AB fatt i uppdrag att, i samarbete
med nagra syncentraler, utvardera om filtret aven kan vara av varde for t ex

retinitiker.

Vid ett besok pa Gotland i varas motte
jag den fortraffliga optikern Irene
Sandver vid syncentralen i Visby. Hon
fragade om jag sett de nya filtren, och
da blev jag nyfiken. Vad var det som
var nytt och varfor hade inte jag sett
dem? Fodd nyfiken vill jag veta, sa
jag provade och Irene Sandver pastod
att flera patienter vid syncentralen
hade reagerat positivt - men svaret
pa fragorna hur och varfor fanns inte
riktigt pa plats.

Pa Irenes initiativ tog jag kontakt med
de nya filtrens upphovsman, Torbjorn
Stehager, som berattade att det var en
gammal drom som han forverkligat, att
kunna blockera vissa vaglangder och
paverka bildens kvalitet. Nu hade han
marknadsfort ROXOR-filtren som goda
hjalpmedel vid golf och undrade om det
fanns manniskor med synnedsattning
som kunde ha nytta av dem.

Det synliga ljuset omfattar vaglangder
fran cirka 380 till 780 Nanometer (fran
violett till rott). De gula, orange och
roda filtren blockerar det ultravioletta
och kortvagiga bla ljuset och en bitin i
et grona ljuset.

Roxors filter dampar ljuset pa ett annat
satt an de traditionella kantfilter som
blockerar ljuset fran gransen mellan
osynligt och synligt ljus och uppat,
fran 380 Nanometer.

ROXOR-filtren begransar den del av
det synliga ljuset som ar gront eller
"gréndominant”. Ogat har - enligt vissa
teorier - en forkarlek for det grona. Det
grona uppfattas som det mest effektiva
ljuset och darmed undertrycks de andra
vaglangderna i spektrat for det synliga
ljuset.

Tanken med Roxors linser

Om man minskar det grona ljuset
framstar de andra vagliangderna mer
och man ”ser battre”. Det ar i alla fall
de forklaringar som Roxors uppfinnare
sjalv anvander nar han ska beskriva
Roxor-filtrens goda egenskaper i
trafiken, nar man spelar golf eller ar pa
sjon. Dessutom ar filtren polariserande
och darmed avblandande mot
reflekterat ljus fran blanka vattenytor,
isar, sno osv. Roxor-filtren undertrycker
det grona ljuset, ungefar mellan 492
och 577 nanometer till 80 %.

Fragan ar nu: har det har nagon
synforbattrande effekt for manniskor
med olika typer av synnedsattning pa
grund av mediegrumlingar, glaukom,
RP eller andra nathinneférandringar?
Det ar den fraga vi vill hitta ett
preliminart svar pa, och vi borjar med
att se om det finns indikationer pa att
det kan vara sa.



Varfor tapparna dor

av Bengt Wilhelmson

Nar felet vid RP ligger hos stavarna i nathinnan dor aven tapparna efter hand
trots att de ar helt friska fran borjan.

Vid det omvanda fallet da felet finns i tapparna foljs inte tapparnas doéd av en
omfattande stavdod.

Detta faktum ledde till ett projekt som Dr Constance Cepko och hennes team vid
Harvard Medical School i Massachusetts utforde.

Forskarna analyserade déende synceller i djurforsok. De observerade speciellt
problem med en signalvag dar proteinkomplexet mTOR ar aktivt.

Det ar kant att mTOR reglerar cellens amnesomsattning och att signalvagen inte
fungerar som den ska vid naringsbrist. Forsoken visade att tapparna dog av lag
mTOR aktivitet som i sin tur orsakats av naringsbrist i syncellerna. Syncellernas
tathet i nathinnan ar avgorande for att de ska fa naringsforsorjning. Det forklarar
enligt forskarna varfor tappsjukdomarna inte leder till att stavarna dor. Eftersom
tapparna bara utgor 5% av totala antalet fotoreceptorer aterstar det sa mycket av
stavarna att de fortfarande kan fa naringsforsorjning nar tapparna ar borta.

Att forstd dessa mekanismer kan ha stor betydelse for att hitta nya
behandlingsstrategier for RP anser forskarna.

Kalla: Euretina Website

Forsok med ett protein som
skyddar tapparna

De franska forskarna Dr José-Alain Sahel och Thierry Léveillard planerar kliniska
forsok nasta ar med proteinet RdAVCF.

Behandlingsmetoden riktarin sig paatt | har fatt ett sa kallat sarlakemedels-
bevara tapparna i nathinnan. Tapparna | status fran European Medicines Agency
anvands till det centrala seendet och att | (EMA) for terapin med RACVF.

se i dagsljus. Proteinet finns naturligt
i stavarna i nathinnan och kan skydda | En majoritet avdegenerativa sjukdomar
tapparna fran att ga under. i nathinnan inklusive Retinitis
Pigmentosa (RP) orsakas av mutationer
Det franska foretag som utvecklar | i gener som paverkar celler i stavarna.
behandlingen, Fovea Pharmaceuticals,
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Som ett resultat ar stavarna de forsta
fotoreceptorerna som bryts ned.
Stavarna star for den perifera synen
och syn i morker.

Nar val stavarna ar borta borjar
tapparna ocksa brytas ned. Detta ledde
forskarna till misstanken att stavarna
utsondrar nagon faktor som hjalper till
att bevara tapparna. Det var sa man
fann proteinet RACVF.

| borjan kommer forsdoken innebara
injektioner en gang i manaden av
RdACVF i 6gonen pa manniskor med RP.
Forskarna utvarderar ocksa genterapi
som ett satt att leverera proteinet till
nathinnan. Forskarna tanker sig att en
genterapi leder till att amnet frigors pa
ett bra satt flera ar framat.

Forskarna kommer i dessa forsok
utvardera metoden for personer med
RP. Men de tror att metoden aven
kan bevara syn for manniskor med
manga andra degenerativa nathinne-
sjukdomar.

Kalla Foundation Fighting Blindness

RP-foreningens
forskningsfond
Plusgiro
24 75 19-2

Dorzolamidhydroklorid mot

makulaodem.

Personer med RP haren 6verrisk pa10-20% att fa ett sa kallat cystiskt makuladdem
som i vissa fall kan satta ned den centrala synskarpan.

Makuladdem innebar en svullnad eller
fortjockning av macula, aven kallad
gula flacken. Svullnaden orsakas av
ett sa kallat odem, alltsa vatska som
ansamlas. Cystiskt makuladdem
innehaller dessutom mycket sma
cystor i gula flacken.

Forskare vid Illinois Universitet i
Chicago har undersokt effektiviteten av
dorzolamidhydroklorid for att behandla
cystisk makuladdem for patienter med
RP och Ushers syndrom.
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32 patienter behandlades med 2%
dorzolamidhydroklorid i 6 till 58
manader. Personerna undersoktes
efterat och 20 patienter fick en positiv
respons pa minst ett 6ga.

4 personer fick en forbattring men
odemet aterkom. 8 personer fick ingen
respons av behandlingen och 6demet
forvarrades.

10 av de med positiv respons uppvisade
forbattringar av synskarpan.

Kalla: Archives of Ophthalmology.



Varning for oserios stamcells-behandling

Av Ole-Christian Lagesen (ur norska RP-Nytt 4:10, oversatt av Leif Pehrson)

| forskarkretsar och den internationella RP-organisationen har man under de
senaste aren oroats av det okade oseriosa utbudet av stamcellsbehandling
mot RP och andra nathinnesjukdomar. Man har registrerat narmare 700 sadana
erbjudanden pa internet och Retina International haller pa att utarbeta ett

uttalande om situationen.

Under tiden har forskningsraden hos
bade den amerikanska Foundation
Fighting Blindness (FFB) och den
brittiska RP-foreningen sant ut
starka varningar. FFB skriver att
dessa behandlingar inte har nagon
dokumenterad positiv effekt och
dessutom, vilket ar allvarligare, ingen
sakerhet.

Risken for allvarliga skador ar hog
och personer med RP kan riskera att
forlora inte bara sparpengarna utan
aven sina synrester pa dessa oseriosa
behandlingserbjudanden.

Amerikanarna pekar pa att inget
av erbjudandena a&ar godkdnda av
ansvariga myndigheter, vare sig i USA
eller Europa. Det finns heller ingen
tilliforlitlig dokumentation om vad som
har skett eller kan ske med patienterna.
Dessutom ges flerparten av dessa
erbjudanden fran lander dar det inte
finns lagregler som sakrar patientens
rattigheter ifall nagot gar galet.

Overlakarna pa det varldsberémda
ogonsjukhuset Moorefields i London
skriver att dessa behandlingar inte pa
nagot godtagbart satt har kunnat visas
vara verksamma och att de utgor
en stor risk. Priserna ar hoga, flera
tiotusentals kronor, i manga fall annu
mer.

Bade de amerikanska och brittiska
forskarna slar fast att stamcells-
behandling nagon gang i framtiden
troligenkommerattvaraenvasentligdel
i behandlingen av nathinnesjukdomar,
men att det &nnu ar langt dit.

FFB i USA meddelar att foreningen
kommer att fortsatta att stodja
stamcellsforskningen. Detta galler
aven den s k embryonala, dar man
anvander tidiga fosterceller. Som
bekant pagar i USA en strid om denna
typ av stamcellsforskning.

President George Bush forbjod pa
sin tid att offentliga federala medel
fick anvandas for denna typ av
forskning. Forbudet upphavdes av
president Obama men ar ater tillfalligt
infort genom domstolsbeslut. Saken
fortsatter nu genom det amerikanska
rattssystemet, men eftersom forbudet
inte omfattar medel skankta av frivilliga
organisationer och privatpersoner,
fortsatter FFB att stodja forskning, som
syftar till att en gang i framtiden kunna
ersatta skadade och doda synceller
med stamceller.

Detta kommer att ta tid och dagens
spekulativa erbjudanden pa internet
kan inte pa ett palitligt satt redovisa
nagon positiv effekt. Man erbjuder i
realiteten bara en hog risk till ett hogt
pris.



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

Betala din arsavgift for 2011 redan
nu!

Svenska RP-foreningen vill passa pa att dnska dig en god jul och ett gott nytt ar.
Vi vill ocksa paminna om att man kan betala sin medlemsavgift redan idag.

Arsavgiften for ar 2011 ar oférandrad 250 kr. | borjan av nista &r kommer vi att
sanda ut ett inbetalningskort.

Manga betalar inte med den plusgiroavi vi sander ut och darfor kan du hjalpa oss
att spara porto och arbete genom att betala arsavgiften redan nu, sa slipper vi
sanda ett inbetalningskort till dig.

Anhorigmedlemmar

Tank pa attaven din familj kan stodjaforeningen genom att blianhérigmedlemmar.
Kostnaden ar 125 kr. For att bli anhorigmedlem maste man vara bosatt pa samma
adress som den ordinarie medlemmen. Om 6vriga familjemedlemmar, boende pa
annan ort, vill bli medlemmar kostar detta 250 kr.

Arsavgiften 250 kr fér ordinarie medlem och 125 kr féor anhérig medlem betalar
du till plusgiro 62 21 08-9.

Skriv ditt namn och "medlemsavgift 2011” pa talongen eller i meddelanderutan
om du betalar via internetbank.
Varm valkommen som mediem 2011

Henrik Ruffel, Ordforande
Svenska RP-foreningen



