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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Ledare

Forskningen fortsatter framat

Det pagar nu fler och fler kliniska
forsok pa RP-patienter och det ar nog
bara en tidsfraga innan aven sven-
ska patienter kommer att kunna ha
mojlighet att delta i kliniska forsok.
Det ar valdigt spannande att ta del av
alla forskningsresultat som kommer
just nu och som du givetvis kan lasa
mer om i Retinanytt.

Sten Andréason rapporterar fran
ARVO om att genterapierna borjar ta
fart, tidigare var det bara en form av
Lebers som var aktuell, nu har det
utokats till andra former av RP. Och
professor Eliot Berson som redan
pa 90-talet rapporterade om att A-vi-
tamin kan bromsa en del fall av RP,
har nu aterkommit med ytterligare en
studie. | den har studien visar han att
kombinationen av A-vitamin och en
kost med fet fisk visar sig vara posi-
tivt for att bromsa RP.

| borjan av juli arrangeras Retina

juni-augusti

Internationals konferens i Hamburg
och vi kommer att rapportera en hel
del darifran i nasta nummer av tid-
ningen.

Jag vill passa pa att tacka Foreningen
For Synrehabilitering (FFS) som
arrangerade en mycket valbesokt och
uppskattad RP-dag i mars och dar vi
fick mojlighet att lansera RP-boken
som kommer att finnas tillganglig att
kopa efter sommaren. Du kan redan nu
bestalla ett exemplar av boken genom
att hora av dig till kansliet. Priset for
medlemmar blir 200 kronor for boken,
i priset ingar bade en tryckt bok och en
daisyskiva. Jag vill aven rikta ett stort
tack till Anita Andersson som har va-
rit ansvarig for bokprojektet och som
aven hjalpte till med arrangemanget av
RP-dagen!

Till sist 6nskar jag att ni alla far en
riktigt skon sommar!

Henrik Ruffel

Ordforande Svenska RP-foreningen
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Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens tidning
Retinanytt tillhandahalls som en service till lasar-
en utan nagon som helst garanti. Svenska RP-
foreningen har ingen mojlighet att i detalj bedom-
ma riktigheten och relevansen i den medicinska
information vi publicerar och vi har heller ingen
mojlighet att ge medicinsk radgivning i dessa
fragor. Var och en maste sjalv, tilsammans med
sin ogonlakare, bedoma om informationen ar kor-
rekt och tillamplig pa den egna situationen.




Rapport fran arsmote
Av Karl-Fredrik Ahlmark

Lordagen 14 april samlades en tapper skara om cirka 25 personer, den allt 6verval-
digande majoriteten stockholmare (de utifran kommande kunde enkelt raknas pa
ena handen), i Gotlandssalen i ett snoslaskigt Stockholm for RP-foreningens
arsmote. Oscar Persson, styrelseledamot tillika en av de fa icke-stockholmarna,
ledde deltagarna genom dagen, som inleddes med en presentation av verksam-
heten vid Stockholms Syncentral.

B

Person;al’ fran Syncentralen férelaste.

Fran Umea hade ett par innovatorer, | Susanne Mirshahi gick fran ersattare
varav den ene sjalv var medlem i RP- | till att bli ordinarie ledamot och Karl-
foreningen, kommit for att visa upp sin | Fredrik Ahlmark nyvaldes som ersat-
innovation med ett par glasogon vars | tare. Oscar Persson valdes vid den
ljusstyrka i glaset man kunde justera | efterfoljande konstitueringen till vice
med en enkel knappning pa ett reglage | ordforande i foreningen. Samtidigt lam-
pa skalmen. Denna produkt ronte ett | nade Lars Bergqvist styrelsen.

stort intresse, inte minst for vad den
erbjod i form av att slippa biara med sig | Efter arsmétet anordnades en RP-pub i

flera par solglaségon eller ordna med | Café Java, dér till stor uppskattning de
clips for att justera ljuset i glasen nar | bada trubadurerna Heike och Anders

man rér sig mellan exempelvis sol och | Gustavsson i bandet Vismust stod for
skugga. musikalisk underhallning.

Professor Finn Hallb6dk fran Uppsala
universitet holl darefter ett foredrag (se
separat artikel) innan sjalva arsmotes-
forhandlingarna inleddes. 20 deltagare
befanns rostberattigade och Goran
Ringblom hdll i ordforandeklubban pa
ett stadigt satt.

Valberedningens forslag tillstyrktes av
arsmotet, varvid Henrik Riffel omval-
des som ordforande pa ett ar.

Glaségon med justerbar mérkerhetsgrad
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Strategier for forlorade

fotoreceptorer

Av Bengt Vilhelmsson

Professor Finn Hallbook holl ett foredrag under RP-dagen den 14:e april dar han
ocksa svarade pa manga av vara fragor. Har ar ett sammandrag av vad som togs

upp.

Finn Hallb6ok ar professor i utveck-
lingsbiologisk neurovetenskap vid In-
stitutionen for neurovetenskap i
Uppsala.

Huvudinriktningen pa deras forskning
ar hur de olika nervcellerna i 6gats
nathinna bildas. Hur man kan anvanda
stamceller for att bilda ersattningscel-
ler och framforallt fotoreceptorer?

Attlosaproblematikenforattfaenstam-
cell att foradlas till fungerande celler i
nathinnan liknade han vid en gammal
osttysk bangard. Vagnarna hamnade
dar pa ett stickspar beroende pa hur
man lagt om véxlarna pa bangarden.
Dar fanns ett kontor i ett torn i

mitten varifran man styrde véaxlarna
med vajrar som gick ut fran tornet.
Sticksparen kan liknas vid de olika
nervcellstyperna i nathinnan (sasom
stavar och tappar). Vaxlarna motsvarar
gener som kan styra andra gener.

Vi ar intresserade av vaxlarna sa han
och hur de ska ligga. Hur kan man
styra vaxeln? Hur ska man sla pa och
styra de gener som ar viktiga for att
fotoreceptorer ska bildas?

Fortfarande identiska celler som kan
ge upphov till kroppens alla olika cel-
ler har hittills visat sig vara lattast att
manipulera. Forskarna odlar dem i en

skal sa de har aldrig en utveckling i
livmodern. | ett projekt tittar de pa hur
stamceller omvandlas till horisontalcel-
ler och tappar. En horisontalcell ar en
nervcell som kopplar ihop andra nerv-
celler och det verkar vara lattare att
dessa bildas. Den s.k. "vaxeln” mellan
horisontalceller och tappar ar darfor in-
tressant i forskningen.

| periferin mot iris finns det retinala
stamceller kvar i nathinnan hos de fles-
ta vuxna djur. En 6dla som vid en skada
forlorat alla sina fotoreceptorer borjar
gora nya. Man misstanker att dessa
stamceller finns hos manniskan ocksa.

| ett forskningsprojekt studerar
Hallbooks grupp de s.k. Miillercellerna
i nathinnan. Det har visat sig att dessa
har en formaga att backa tillbaka och
bilda nagot stamcellsliknande, en s.k.
forstadiecell och de kan darfér vara en
kalla till nya nervceller. Forskarna stu-
derar hur den processen gar till och
vad det ar som styr den.

Miillercellerna ar ocksa viktiga for att
reglera nathinnans vatten- och saltba-
lans. Ar det kanske bist att de har kvar
funktionen som viaktare i nathinnan sa
de inte tappar sin uppratthallande funk-
tion?



Finn Hallb6ok

Hallbook beskrev fyra huvudavenyer
pa vilka forskarna idag narmar sig
problematiken med celldod i nathin-
nan.

1 Stamcellsforskning

Mycket forskning de sista 4-5 aren har
inriktats pa stamceller som kan anvan-
das for att bilda olika celltyper i nathin-
nan.

a. Stamcellsterapi med reservdelscel-
ler. Vid cellforsok in vitro, dvs. utanfor
kroppen, produceras celler som kan
transplanteras tillbaks.

b. Vacka upp nathinnans egna slum-
rande stamceller i 6gat.

2 Diagnostik och genterapi
Den detaljerade genetiska diagnos-
tiken gar ut pa att hitta den exakta or-
saken till sjukdomen. Nar det blir fel
i ndgon av generna kan det leda till
att fotoreceptorer dor. Nar vi kanner
till hur generna samarbetar okar moj-
ligheten att korrigera felet.

Da kan vi tillfora genen pa nytt med
genterapi.

3 Neuroprotektion
Neuroprotektion innebar att man
forsoker skydda nervcellerna med olika
metoder och olika behandlingar for att
bromsa celldéden. Man har forskat pa
s.k. overlevnadsfaktorer som anvands
naturligt av system i kroppen. De ar
specialinriktade for att halla nervceller
vid liv.

4 Syn med hjalp av teknik
Grupper i USA och Tyskland tar fram
elektronik som interagerar med nerv-
celler. Nathinneproteser registrerar ljus
som oversatts till elektrisk aktivitet.

Stamceller har framtiden for sig. Men
alla metoderna ar vasentliga. Det blir
mer och mer en individualiserad be-
handling som behoévs och da blir diag-
nostiken extremt viktig.

Boken “ATT LEVA MED RP”
kommer att komma ut lagom
till hosten borijar.

Boken riktar sig till retinitiker, men
aven till anhoriga, nara vanner,
arbetskamrater och ovriga personer
som kommer i kontakt med retinitiker.
Ocksa dessa grupper berors av att ha
en person med RP i sin omgivning

- RP ar inte retinitikerns ensak.
Kostnad for boken ar 200 kr for med-
lemmar och 300kr for icke-med-
lemmar, 75kr av bokens pris gar
oavkortat till RP-foreningens forsk-
ningsfond. Boken kan redan nu
bestillas pa RP-foreningens kansli.




Nagra rader fran

ARVO

”The Association for Research
in Vision and Ophthalmology”

av professor/overlakare Sten Andréasson

Det amerikanska 6gonmotet ARVO med cirka 8-9 000 ogonforskare fran hela
virlden triffades ater igen i borjan av maj i Fort Lauderdale, USA. Aven i ar fanns
det ett stort antal forskningsresultat som berorde nya ron betraffande Retinitis
Pigmentosa. | denna korta sammanfattning beskriver jag framforallt nya
forskningsresultat, som direkt beror diagnostik och behandlingsresultat hos

retinitiker.

Motet utgor en mojlighet till att traffa
manga av de internationella forsk-
ningskollegor, som vi har kontakt med
under aret. Dar finns adven separata
moten, som t.ex. SMAB-motet som an-
ordnas av Retina International, som
Christina Fasser ansvarar for.

Diagnostik och uppfoljning

Vid all typ av klinisk behandling som

initieras sa ar tva hornstenar viktiga:

. diagnostik med DNA

. uppfdljning av hur synskadan
forandrar sig

Betraffande DNA-diagnostik sa ar det

fortfarande lang vag att ga och hos de

flesta retinitiker (ca 60%) hittar vi inte

den genetiska forandringen. Detta be-

ror inte pa dalig undersokning, utan att

vi fortfarande soker efter ytterligare ett

hundratal gener, som kan vara orsaken.

Vid motet presenterades ett antal nya
genforandringar, som nu kommer att
laggas till i var screeningverksamhet.

Vid alla kliniska forskningsbehandlin-
gar sa ar det viktigt att finna de basta
och mest objektiva metoderna att folja
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sjukdomsforioppet. Nya kliniska
metoder som kan studera nathinnans
olika lager (OCT) samt nathinnans
funktion (ERG) utvecklas kontinuerligt.
Vi kan gladja oss at att allt fler kliniker i
Sverige borjar fa tillgang till dessa
undersokningsmetoder.

Exempel pa nagra
behandlingsstudier som
redovisades.

QLT behandling av professor Konekoep
i Kanada beskrivs i annan artikel i detta
nummer, men det ar viktigt att kanna
till att det galler tva ovanliga former av
Retinitis Pigmentosa. Vid denna be-
handling kan man se en forbattring av
synfalt och synskarpa hos en del och
da speciellt efter 2 veckor. Det dr dock
oklart hur manga ganger man kan upp-
repa behandlingen.

David Birchs kliniska studie med be-
handling med fettsyror hos familjer
med konsbunden Retinitis Pigmento-
sa fortsatter och resultaten vantas bli
klara néasta ar.



Genterapi blir den alltmer overskug-
gande behandlingsmetoden for flera
former av Retinitis Pigmentosa. Det
var gladjande att det berattades om
fortsatt positiva resultat hos de 40 pa-
tienter som erhallit genterapi vid geno-
typen RPEG65.

Vi vet att det planeras for genterapi for
ett stort antal gener, och i ar rapport-
erades kliniska resultat for ytterligare
ett antal gener:

Vid Usher typ1 b (myosin 7) har nu
sammanlagt 5 patienter fatt genterapi
och behandlingen har gatt bra och nu
pagar uppfoéljning.

Vid choroideremi, vilket ar en speciell
form av RP med paverkan av proteinet

REP1, sa har ocksa de forsta patien-
terna behandlats.

MERTK ar en annan viktig gen for
ogats funktion, vilket medfor en myck-
et ovanlig form av RP hos sma barn.
Tre patienter har behandlats och upp-
foljning pagar.

Hur ar det for svenska familjer? Det
finns ett internationellt natverk och vi
har genom bland annat RP-registret
uppfattningar om dessa sjukdomar i
Sverige, sa ingen far kdanna sig utanfor.

Det ar dock viktigt att veta att det fort-
farande ar forsknings-operationer,
vilket innebar risker, men om detta blir
klinisk rutin, sa ar ingreppen inte sa
komplicerade.

Synfaltet krymper

For nagra manader sedan kom det ett meddelande pa RP-gruppen pa facebook
ifran Anette Jahnke att hon hade startat en blogg om hur det ar att leva med RP.
Hennes inlagg dar har roat manga och dragit igang ett antal intressanta

diskussioner. Nedan ar nagra inlagg fran hennes blogg http://synfaltkrymper.

blogspot.se

Simsalabim!

Det svaraste med RP ar kanske trots
allt att synen forandras. Den ar inte
konstant. Jag ser inte omvarlden idag
som for en manad sedan. Men det ar
just att observera denna forandring
som utgor sa att saga stoffet for den-
na blogg. Pa ett satt skulle det kanske
vara lite enklare att bli helblind pang-
pa. Maste vara chockartat men man vet
ju spelreglerna. Man vet vad som galler.
Det vet man inte med RP.

Till exempel for kanske ett halvar sen
hande en dag en ny sak. En handelse

som jag aldrig upplevt forut. Jag dukar,
fixar middag, barnen snackar, mannen
snackar. Jag ater och snackar. Och vips,
mitt i allt var min kniv borta. Va - katten
tog den varlden tiankte jag. Nar nagon
sadant ovantat hander sa reagerar jag
fortfarande som en seende. Jag tittar
och tittar och tittar mig omkring. Har
jag lagt den i smorpaket pa bordet? Har
min dotter tagit den? Va katten? Smog
en pyssling in eller kanske Joe Labero
bara trollade bort en kniv mitt i maten!
Jag reser mig, gar ut i koket och hamtar
en ny.

Artikeln fortsatter pa sidan 14.



Valbesokt temadag om RP

Av Leif Pehrson

Den 20 mars arrangerade Foreningen for synrehabilitering (FFS)
i samarrangemang med RP-foreningen, en temadag om RP.

Det var over 80 personer som deltog
fran bl. a. Syncentraler och Af Rehab
i hela landet och intresset var stort.
Syftet med dagen var att sprida infor-
mation om RP och oka forstaelsen for
de svarigheter och utmaningar som ret-
initiker moter genom att leva med RP.

Genom detta samarrangemang fick
RP-féreningen en utmarkt mojlighet att
presentera sig for FFS-medlemmarna.
Temadagen gav ocksa en mojlighet att
lansera den kommande boken om RP
for en viktig malgrupp.

Dagen inleddes med att vi halsades
valkomna av Lena Sdderberg, som ar
ordforande i FFS, och Anita Andersson,
som ar RP-foreningens projektledare
for boken.

Professor Sten Andréasson fran Lund
gav oss en utforlig inblick i de olika
varianterna av RP.

Darefter presenterade Anita Anders-
son RP-foreningens bok ”Att leva med
RP, en handbok for retinitiker, anhoriga
och den ovriga omgivningen”. Det ar
en allsidig handbok. Dar finns medi-
cinska delar, delvis forfattade av Sten
Andréasson, men fokus ligger pa hur
man som retinitiker sjalv hanterar situ-
ationen. Manga av kapitlen i boken har
Anita, som ar socionom, varit med om
att skriva.

Efter lunchen berattade Anita
Andersson om hur det ar att leva med
RP. Hon berattade om svarigheten att
ha ett dolt funktionshinder som om-
givningen inte vet om och att kastas
mellan att se och inte se. | barn- och
ungdomsaren ar vi i regel inte med-
vethna om var oégonsjukdom och kan
darfor varken forsta eller forklara varfor
vi ena stunden ser och andra inte. For
att inte bli tagen for en simulant utveck-
lar darfor manga av oss en overlev-
nadsstrategi genom att bli mastare i att
ge intryck av att se nar vi inte gor det.

En annan av dem vars erfarenheter
finns i boken, Lars Bergqvist, berattade
sedan om hur det ar att gora karriar nar
man har RP.

Jag vill gratulera bokprojektet till det
smarta draget att soka samarbete med
FFS om temadagen. Pa detta séatt nadde
man ut till en viktig malgrupp vars med-
lemmar traffar manga retinitiker.

Bestall redan nu ditt
exemplar av boken pa
RP-foreningens kansli!

Ring 08 - 702 19 02
eller maila
adm (snabel-a) srpf.a.se




Omega-3 och A-vitamin

Av Bengt Vilhelmson

| en studie som publicerats i Archives of Ophthalmology havdas att diet som ar
rik pa Omega-3 fettsyror hjalper till att bromsa synférsamringen for RP-patienter
som intar vitamin-A palmitat 15000IE/dag.

Prof Eliot L. Berson vid Massachusetts
Eye and Ear Infirmary i Boston och
hans forskargrupp har studerat 357
vuxna patienter. Patienterna har ingatt
i tre kliniska forsok som utforts fran
1984 till 1991, 1996 till 2001 och 2003 till
2008. De har erhallit A-vitamin 15000 IE/
dag. Deras intag av omega-3 fettsyror
har uppskattats fran enkater som sam-
manstallts varje ar.

Den takt i vilken synskarpan forsam-
rades var langsammare bland de med
hogt intag av omega-3 (>0.20g/dygn).
Det motsvarar fet fisk 1-2 ganger i veck-
an. Pa en ETDRS-tavla (en standardise-
rad syntavla) var forsamringen vid hogt
intag 0,59 bokstaver per ar. Vid lagt
intag (< 0,2 g /dygn) var motsvarande
forsamring 1,00 bokstaver per ar.

Forskarna drar slutsatsen att forsam-
ringen av synskarpan for vuxna med
RP som intar A-vitamin 15000 IE/dag ar
langsammare 6ver en 4-6 ars period for
dem som dessutom konsumerar diet
rik pa omega-3-fettsyror. Manga pati-
enter med klassisk RP har med denna
behandling mojlighet att behalla syn-
skarpa och centralt synfalt stora delar
av sitt liv, anser forskarna.

Kalla: Archives of Ophthalmology

Jag ber professor Sten Andreasson i
Lund kommentera prof. Bersons resul-
tat och undrar hur pass sakra resultat-
en ar.

Sten svarar att Prof Berson ar mycket
noggrann. | slutet av 80-talet kom hans

studie pa 600 personer med RP som
intagit A-vitamin 15000 IE. Den visade
da att man mojligen kunde bromsa
forsamringen nagot utifran matningar
med ERG. Nagra ar senare kunde han
visa liknade resultat for patienter med
Ushers syndrom.

| den har senaste studien kan han visa
att den centrala synskarpan bevaras
langre vid behandlingen, vilket ar
mycket viktigt.

Har har han plockat fram vasentliga
data fran alla sina studier som innefat-
tar langa uppfoljningar med manga pa-
tienter.

Budskapet tycker Sten nu borjar bli
klarare och enklare:

Om det inte finns kontraindikationer*
rekommenderas A-vitamin 15 000 IE/
dag och omega3-rik kost, t.ex. fet fisk
1-2 ggr/ivecka. Detta vid klassisk RP,
dvs. dar symptomen ar nattblindhet
och tilltagande synfaltsinskrankning.

*Obs om man har Stargardts sjukdom
eller tappstavdegeneration dar felet lig-
ger i en gen benamnd ABCR bor man
inte ta A-vitamin eftersom djurforsok
har visat en skadlig effekt.

Undvik behandling vid graviditet och
barn under 16 ar ska behandlas i sam-
rad med barnldkare. Levervarden ska
kontrolleras arligen.

| Retinanytt nr 1 2009 sammanfattar
prof Sten Andreasson riktlinjerna for
behandling med A-vitamin.



Stadigt nya resultat fran
stamcellsforskningen

Av Ole Christian Lagesen ur norska RP-nytt. Oversatt av Leif Pehrson.

Forskare fran Universitetet i Madison, Wisconsin, har offentliggjort resultat fran
forsok dar de har klarat att producera nathinneceller, bade stédjeceller och syn-
celler, fran stamceller i blod. Forskarna menar att dessa laboratorieforsok ar sa-
pass lyckade att de pekar fram mot flera former for behandling av nathinnesjuk-

domar.

| forsta omgangen vill man kunna testa
ut verkan av olika lakemedel pa denna
typ av celler som ar utvecklade i labo-
ratoriet, och sedan i nasta omgang se
framfor sig transplantation av sadana
stamcellsproducerade synceller till
nathinnan.

Forskarna i Philadelphia som arbetar
med embryonala stamceller, alltsa
stamceller fran det allra tidigaste fos-
terstadiet, har offentliggjort en prelim-
indr rapport. De har utvecklat pigment-
epitelceller fran stamcellerna, och
transplanterat dem till tva forsoksper-
soner, den ene med AMD, den andre
med Stargardts sjukdom. Det viktiga
med denna preliminara rapport ar att
det inte har registrerats nagra nega-
tiva biverkningar. De transplanterade
cellerna har latit sig integreras i nat-

hinnan, och det har inte registrerats
nagon utveckling av svulster eller an-
nan okontrollerad cellaktivitet.

Enligt planen skall sd smaningom 22
personer vara med i dessa forsok, och
mer definitiva svar pa fragor om saker-
het och effekt far vanta till underlaget
for vardering ar storre. Men den prelim-
inara rapporten ger i alla fall ett hopp
om att denna form av stamceller kan
anvandas. Samtidigt ar ju de etiska
tveksamheterna knutna till anvandande
av embryonala celler valkanda.

Det dr annars inte nagra tvivel om att
stamcellsforskningen med en lang rad
typer av stamceller fran olika vavnader
fortsatter, och att denna typ av forsk-
ning fortsattningsvis ger mojlighet att
kanske aterstilla synformaga.

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2
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Positiva resultat med QLT

Sammanstallt av Karl-Fredrik Ahlmark

Det kanadensiska biotekniska foretaget QLT Inc meddelade i mars att man natt
positiva resultat fran kliniska forsok pa fas 1b-nivan vad galler QLT091001 for
behandling av RP orsakad av arftliga genmutationer i pigmentepitelet protein 65
(RPEG65) eller lecithin retinol acyltransferase (LRAT) (aven kand som tidig RP).

Studien som presenterades, omfat-
tande 17 retinitiker, visade snabba,
statistiskt signifikanta och kliniskt me-
ningsfulla forbattringar i synskarpa
och synfilt. Aven sekundara effekter
pa aspekter som kan paverkas av RP,
sasom retinal kanslighet, granskades
och resultaten aven har visade positi-
va resultat med okningar i kanslighet-
shiva.

Retinitiker med genmutationer i just
RPE65 och LRAT tenderar att upp-
visa synforlust mycket tidigt i livet.
Deltagarna i studien var mellan 6 och
55 ar gamla, och tolv av dem hade en
RPE65-mutation och resterande fem
personer en LRAT-mutation. Samtliga
hade beskrivit tidig nattblindhet som
ett av de gemensamma symptomen.
De fick en daglig dos om 40 mg/kvm
QLT091001 under en sjudagarsperiod
och uppfadljningsbehandlingar till upp
emot 30 dagar efterat. Efter dag sju

uppvisades en statistiskt signifikant
forbattring av synfaltet pa 34 procent
och dag 14 en forbattring pa 29 pro-
cent och 23 procent vid dag 30. 9 av 17
deltagare uppvisade samtidigt en for-
battring av synskarpan pa atminstone
ett 6ga med mer an eller lika mycket
som fem ETDRS-bokstaver. For en-
skilda deltagare sags dven effekter av
behandlingen pa bl.a. ljuskidnslighet
och pupillernas reaktionsformaga.

”Upptackten av den genetiska orsaken
till retinal degeneration revolution-

erade var forstaelse for sjukdomspro-
cesser pa den molekylara nivan och
uppmuntrade oss till potentiella tera-
peutiska ansatser. Och nu ar det span-
nande att se att QLT ar pa vag att ut-
veckla en lovande medicinsk terapi for
forsta gangen for personer som lider
av blindhet pga. mutationer i specifi-
ka gener sasom RPE65 och LRAT”, sa
doktor Hendrik Scholl pa Wilmer Eye
Institute vid Johns Hopkins University.

Foretaget ser resultaten som lovande
och meningsfulla, men da det ar den
forsta testomgangen behovs uppre-
pade studier for att sakerstalla resultat-
en, vilket pagar for narvarande. Resul-
tat fran dessa bredare studier forvantas
under andra kvartalet. Fas 1b-studier
pagar for tillfallet pa sju kliniker i
Europa och Nordamerika.

Det ska forstas understrykas att det ar
riskfyllt att betrakta sadana har resultat
som en sjalvklar metod for var och en.

Sa ar det inte; samtliga testdeltagare
uppvisade inte forbattring och vissa
biverkningar noterades (framfor alit
huvudvark, som dock slappte efter den
forsta sjudagarsperioden).

QLT ar idag valkant inom ogonforsknin-
gen, men man vet idag inte om kroppen
tal upprepade behandlingar av denna
medicin och dessutom avrads gravida
eller personer som planerar graviditet
fran att ta medicinen.



En vardig skeppare pa sitt livs

egna skuta

Av Susanne Mirshahi

En kvall i mars anordnades en tema-kvall om RP (Retinitis Pigmentosa) av Sven-
ska RP-foreningen och SRF Goteborg tillsammans och vi hade nojet att lyssna
till Tappas Fogelberg. Tappas ar ju en av de mer kanda retinitikerna i vart land,
tillika en kand forfattare, journalist och radiopratare. Han dr nog mest kand fran
Ring P1 dar han ar en debattglad programledare som inte tvekar att ga i klinsch

med dem som ringer in till programmet.

Tappas berattade om hur det var att
mista synen “mitt i livet”, att tappa fot-
fastet, ga sonder, men sedan komma
tillbaka. Nu kallar han sig ”stolt blind”,
men vagen dit har varit knagglig och vi
fick ta del av hans mycket personliga
och arliga historia.

Tappas har skrivit flera bocker som till
stor del handlar om hur han tacklat
situationen nar han fick sin synskada
och nu ar narmast blind. Hans forsta
bok heter Blindstyre — en snubblares
berattelse. Han berattade om det
komiska i att i vart land ar det nog bara
han och forre socialministern som ar
kandisar med RP och nu har Bengt
Lindqvist ocksa skrivit en bok som
heter Blindstyre...

Tappas berattade om en mycket mork
tid nar hans sjukdom tog 6ver mer och
mer av hans liv. Han forsdkte dampa sin
angest med sprit och tabletter, vilket
i och for sig var effektivt for stunden,
men kunde blivit forodande pa sikt.

Han holl pa att forlora allt i livet som
egentligen var viktigt.

Manga synskadade gar nog igenom en
mork period och det kdndes pa nagot
satt skont att hora Tappas beratta op-
pet om hur nere under isen han faktiskt

var en period och hur livet gar upp och
ner som en berg- och dalbana. Ibland
ska allt vara sa kackt och vi ska tranas
i positivt tinkande, men det kan ocksa
vara skont att hora nagon beritta att
det faktiskt ar normalt att ha en mork
period, Och forhoppningsvis ska man
ju komma ur den perioden, vilket
uppenbarligen Tappas gjort.

Han berattade hur han i borjan inte ville
kdannas vid att han sag daligt, han ville
t.ex. inte anvanda den vita kappen.
”Da kan ju folk tro att jag ar blind”.
Istallet anvande han paraplyet for att ta
sig fram.

Langt darefter overgick han till kapp
istallet, och pratade om att det var ett
stort steg att ta, att ’lkomma ut som syn-
skadad” som han uttryckte det. Manga
av oss log igenkannande, eftersom just
RP ar en synskada som gor att man i
vissa situationer kan se som vanligt
och i andra vara i princip blind. Darfor
kan det vara svart att erkanna bade for
sig sjalv och for andra att man faktiskt
ser daligt.

Tappas berattade ocksa att han var
orolig for att hans barn skulle skam-
mas eller tycka det var jobbigt att ha en
synskadad pappa. Nar han fragade
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dem rakt ut blev istallet svaret att de
knappt tankte pa att han ar blind, det
som var jobbigt emellanat var istallet
att ha en kand pappa och att folk garna
vill stanna och prata med honom nar de
ar ute nagonstans.

Manga har sakert hort Tappas i Ring
P1, ett program dit man far ringa in
och prata om vad som helst. Tappas
gar garna i diskussion med dem som
ringer in och ar inte radd for att ta egna
standpunkter, vilket gjort honom kon-
troversiell i programledarrollen ibland.
Dock papekade han att han nastan
blir glad nar folk blir arga och sura pa
honom i programmet, skickar skallbrev
eller lagger bajskorvar i hans brevlada.
Han vill inte ha nagon positiv sar-

behandling for sin synskada och i

rollen som journalist har han inte
jobbet for sin synskada utan tack vare
ovriga meriter.

Darfor blir han glad nar folk kan bli lika
arga pa honom som nagon annan och
inte ar extra snalla bara for att han ar
synskadad.

Det hela blev en mycket bra kvall med
mycket skratt och leenden samtidigt
som vi fick ta del av mycket allvarliga
erfarenheter fran Tappas liv som retini-
tiker.

Tappas uttryckte det sjalv som att han
nu istallet for att vara ett offer kanner
sig som en vardig skeppare pa sitt eget
livs skuta. Jag tror vi alla fick lite men-
tal pafyllning for att kunna kdnna det-
samma.

Litet synfalt - Bra synskarpa

Jag har under flera ar inte orkat eller
kunnat lasa en bok p.g.a. mitt ytterst
lilla synfalt.

Nu har jag kopt mig en Ipad och dar
gar det att ladda ner bocker fran bib-
lioteket utan kostnad och i Ipaden kan
man reglera textstorlek, spaltbredd och
ljusstyrka och nu kan jag lasa bocker
utan problem. Jag kor med stor text
och minsta spaltbredd och da ar det
latt att hitta tillbaka i raderna.

Jag kan till och med sitta i ett morkt
rum och lasa trots att jag inte har nagot
morkerseende. Harligt att ater kunna
lasa en bok!

Det gar dven att surfamed Ipaden, skont
att slippa att leta efter musmarkoren
och kunna forstora och flytta texten

med fingret. Det gar utmarkt att lasa
tidningen ocksa.

Ar det ndgon mer som har provat pa att
lasa med lasplatta?

Just nu laser jag Steve Jobs bok och
om hans forunderliga liv och bland det
sista han gjorde var just Ipaden.

Jag glomde kanske att skriva att mitt
synfalt ar helt koncentrerat till delar av
gula flacken, for ovrigt ar det helt borta.
Bockerna bestaller man genom Elib.se
som samarbetar med biblioteket.

Formatet jag laddar ner bocken i har jag
valt EPUB. Man far ha boken i 4 veckor
sedan forsvinner den fran lasplattan
och kan da lanas om. Att lana en bok
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kostar biblioteket 20 kr men for lan-
tagaren ar det helt utan kostnad.

Svar 1 till Litet synfalt - Bra synskarpa

Jag har ocksa iPad. Den ar helt suveran
attlasa med. Upplosningen ar grym och
man kan forstora. Dessutom anpassar
den ljusstyrkan i forhallande till ljuset
i rummet (om jag forstatt saken ratt).
Mitt synfilt &r ca 5 grader. An sa lange
sa anvander jag den mest i jobbet. Jag
jobbar ofta med langa texter, dessa kan
jag t ex spara som pdf och dppna i ett
program som heter GoodReader. | det
programmet kan jag markera, stryka
over text, infoga kommentarer.

Jag kan ocksa rita kommentarer med
fingrarna t ex “ta bort detta avsnittet”.
Precis som man brukade gora nar man

skrev ut dokument i pappersformat
som man jobbade med. Sen bara sparar
man skickar i vag till sin dator och
jobbar vidare.

Jag har ocksd samma ordbehand-
lingsprogram pa min jobbdator Mac
Air och iPaden. Det betyder att jag kan
lasa dokument pa iPaden och redigera
direkt i den om jag vill. Pa nagot satt ar
det lite mer “mysigt” att sitta i en god
skon soffa med iPaden an med en dator
i knaet.

Ett annat anvdandningsomrade for iPad
ar att se pa SVTplay. Visst ser jag van-
lig TV ibland, men egentligen ser jag
battre pa iPad eller tom iPhone. Vanlig
stor TV ar svart numera om det tex ar
en action film.

Kan varmt rekommenderas!

Fortsattning fran sidan 7.

Synfaltet krymper. Simsalabim!
Nar jag satter mig ner igen - jag kan da
se min tallrik lite uppifran. Vad ar det
da som ligger pa min tallrik? Min kniv.
Den ligger som tjugo-over-tio. Satter
jag mig ner. Ar den borta ur mitt synfilt.
Simsalabim!

Vad lar man sig av detta? Jo, nasta
gang det hander... tex da jag befinner
mig pa Kock och Vin, dter en nio-
ratters middag med nio-glas-vin med
en amerikansk gast... Da borjar jag
INTE titta-och-titta. Jag viftar INTE pa
kyparen. Jag later min hand glida langs
tallrikskanten och sen kan jag elegant
satta kniven i smorsvangda-ostron-
kroketter-med-mandelskum-toppat-
med-hemmagjord-farskost-pa-badden-
av-nyponroser. Typ.
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Oron pa skaft
-Inga flingor innan maten, hojtar jag dar
jag star och ror runt i grytorna i koket.

Nagonstans i huset har jag hort en hand
stickas ner i ett paket med flingor.

- Hang upp din jacka hojtar jag fran
pannrummet. Jag har hort en jacka
falla till golvet.

Horseln har andrats. Jag hor med storre
urskiljning. Jag satt ensam en stund i
tradgarden. Maten var uppaten och alla
hade sprungit ivag. Solen sken. Jag
tog av mig kepsen. Hela mitt synfalt
blir ljust och fladdrigt. Lyssnade. Jag
kunde hora koltrasten rakt framifran
uppat, och en till lite langre bort, snett
till hoger.



Till héger en annan fagel tillsammans
med ljusare laten - fagelungar? Bakom
huset fanns ett annat fagellate. Sen
langt borta hor jag Goteborgs stadsljud
som en dovt muller. En och annan bil
som gasar. En motorcykel ocksa. Sen
en grasklippare och ..nagon annan
sorts maskin. En familj pa en terass,
later som de har besok. Alla ljud paral-
lelit.

Nar det galler hur min horsel forand-
rats blev jag nog mest forvanad nar jag
i januari var pa en stor konferens med
mina kollegor.

Till exempel, jag kommer in i hotellob-
byn med en kollega A. Medan vi pratar
kanner jag igen en rost langt bort. Det
racker med en liten bit av en mening.
Det ar kollega B. Rosten kommer fran
hotellets restaurang langre in. Efter en
stund kommer kollega B ut ur restau-
rangen, vilket far kollega A att utbrista
forvanat: - Namen, hej kollega B, bor
du ocksa har?

Men skummast var det nar jag upp-
tackte att jag kunde delta i ett samtal
med tva - tre personer samtidigt som
jag kunde lyssna pa ett samtal mellan
ett par personer snett bakom mig. Det
var sa skumt. Som om jag hade 6gon i

nacken och tva samtal i huvudet.

Horseln ar kanon - fast jag maste sova
med oronproppar och stor kudde pa
huvudet.

Tala med tomma ansikten

..ett av de forsta minnena (efter jag fatt
diagnosen RP) av att “shit-jag-ser-inte”
var en solig dag varen 2008 da jag gick
med min dotter nerfor backen till lek-
platsen. Bakom oss, med solen i ryg-
gen, kommer en annan familj. Ljuset
faller sa att jag kan inte se deras an-
sikten. Jag hade arligt talat ingen an-
ing vem som narmade sig. Men barnet i
familjen fragade nagot nar han
svischade forbi pa sin sparkcykel. Da
hor jag. Sen star vi och talar en stund.
Hela tiden ar jag sa himla medveten
om att jag talar till helt morka ansikten.
Inga ogon, inga nasor, inga munnar.
Bara morka ovaler.

Nar man har RP ar man extremt ljuskan-
slig. Sa jag brukar sdga att min keps
ar lika viktig som mina glasogon. Det
lilla jag ser halveras om jag tar av mig
kepsen utomhus. Solen slacker ut alla
nyanser.

Allt jag da ser ar ett fladdrande
ljussken...

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2
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