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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa
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Chile och Argentina &r

Nu kan vi rapportera om flera
pagaende kliniska forsok, vilket ar
bade intressant och spannande. Det
kanns som om olika behandlings-
former har kommit ett steg narmare
vilket ar mycket positivt. Just nu
pagar mer an 20 stycken kliniska
forsok inom RP-omradet och over
200 kliniska forsok inom AMD
(aldersrelaterad
makuladegeneration).

Du kan dven ldsa en hel del fran arets
Retina International-konferens i
Hamburg, exempelvis att diagnos-
tiseringen av RP gar framat, nytt om
optogenetik med mera.

y medlémmar iﬁ’l.

september-november

Arets hostmoéte gar av stapeln pa
Glimakra folkhogskola i Skane och
dar far du chansen att stilla fragor
till var egen Retina International-
delegat Caisa Ramshage. Du far dven
mojlighet att lara dig mer om
moderna media som Facebook,
Twitter med mera. Sist vi var pa
Glimakra var det en stor uppslutning
och jag hoppas att du tar chansen
och anmaler dig till hdstmotet
genom att ringa eller e-posta till
Pontus pa kansliet.

Trevlig lasning!

Henrik Riiffel
Ordférande Svenska RP-foreningen
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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.




Valkommen till hostmote pa
Glimakra folkhogskola den
24-25 november 2012

Alla medlemmar och andra intresserade ar hjartligt valkomna till RP-
foreningens hostmote den 24-25 november 2012. | ar aker vi till Glimakra folkhog-
skola i nordostra Skane. Arrangemanget ar en samverkanskurs mellan Svenska

RP-féreningen och skolans synkurser.

Temat for helgen blir "Synskadad i
hemmet” och vi kommer att préva pa
enklare matlagning och andra bra och
enkla, praktiska tips hur man kan fa
vardagen att flyta pa trots RP.

Vi kommer att beratta om den senaste
Retina International-konferensen i
Hamburg och vi kommer att fa en
forelasning av Yasaman Simar Asl,
som skriver sin Masteruppsats vid
Goteborgs Universitet. Yasaman gor
en sociologisk studie, dar hon jamfor
hur det ar att leva med RP i Sverige och
Iran. Bland annat har hon intervjuat
medlemmar i RP-foreningen. Studien
ar den forsta sociologiska studien
inom den akademiska varlden vad
galler Retinitis Pigmentosa.

Det kommer att finnas gott om tid att
traffa nya och gamla kamrater och
umgas.

Programmet startar vid 14.00 pa
Iéordagen och avslutas klockan 15.00 pa
sondagen.

Kostnaden for helgen ar 400 kr i
dubbelrum. For den som enbart vill
delta i samband med hostmotet sa
blir kostnaden 200 kr. Ledarhund kan
medtas, dock ar rum for ledarhund
starkt begransade.

Sista anmalningsdag ar den 22
oktober. Anmalan gors till Pontus
Norshammar pa 08-702 19 02 eller via
e-post adm(snabel-a)srpf.a.se.

Varmt valkomna!



Program hostmote

Lordag 24 november

12.45

13.00

14.00

15.00

15.30

17.15

17:30

18.15

19.00

Introduktion

Lunch

Hostmote Svenska RP-foreningen

Fika

Att leva med RP - En sociologisk studie - Yasaman Simar Asl
Paus

Rapport fran Retina International 2012 — Caisa Ramshage
Paus

Middag

Sondag 25 november

08.00

09.00

10.30

10.50

12.00

13.00

15.15

15.45

Frukost

Synskadad i hemmet — tips i praktik och teori
Paus med kaffe

Synskadad i hemmet

Lunch

Att anvanda sociala medier som synskadad — bloggar, Twitter,
Facebook, smartphones

Utvardering, fika och avslutning

Hemresa



Ta taget till hostmotet tur och
retur den 24-25 november 2012

RP-gruppen i Stockholm har fatt ett
bidrag fran Synskadades stiftelse i
Stockholms och Gotlands lan. Detta
innebar att vi for medlemmar boende i
Stockholms och Gotlands lan kan
erbjuda att resa med tag fran
Stockholm - Alvesta. Fran Alvesta till
Glimakra har vi abonnerat en buss.
Egenavgiften for tag- och bussresa
tur och retur ar 100 kronor.

I man av plats ar aven andra vialkomna
att aka med fran Alvesta. Vi vill dock
att man kontaktar RP-foreningens
kansli i forvag.

Taget avgar fran Stockholms Central
klockan 8.14 Iordagen den 24
november.

Hemkomst pa sondag den 25
november, klockan 20.50. Bussen avgar
fran Alvesta station 11.45 pa Iordagen
och anlander till Alvesta 16.15 pa
sondagen.

Vi har bokat 15 tur- och returbiljetter for
tagresan. Vill du aka med taget maste
du ringa till kansliet och anmaila det pa
telefon 08-702 19 02, eller mejla till
adm (snabel-a) retinanytt.se.
Egenavgiften pa 100 kr betalas in pa
plusgironummer 62 21 08-9.

Valkommen ombord onskar
Stockholmsgruppen

Goran Westerberg

Ase Hedin

Retinitikern Maja Reichard

tog guld!

RP-foreningen gratulerar Maja Reichard som tog guld i Paralympics och
dessutom satte varldsrekord pa 100 meter brostsim i klass 11!

Utover guldet pa 100 meter brost-
sim sa kom hon femma pa 50 meter
fritt och sjua pa 100 meter fritt. Majas
varldsrekord pa 100 meter brostsim ar
1.27,98.

Vid tidningens presslaggning aterstar
ytterligare en klass for Maja att tavla i,
och det ar 200 meter mediley. Vi hoppas
att kunna aterkomma i nasta nummer
med mer om Maja och hennes fram-
gangar i Paralympics!

Foto: Mats Ivarsson



Retina International i Hamburg

av Caisa Ramshage

I julii ar ordnade den tyska RP-foreningen Retina International konferens. Som
alltid var det ett par dagar dar endast RP-foreningarna deltog och ett par

dagar dar forskare, ogonlakare, optiker och synanpassningspersonal deltog.
Som mest var det 750 personer samlade for att prata om RP.

Trenden med att manga foretag deltar
pa konferensen holl i sig. Omradet dar
foretagen visar upp sig bade for
forskare och retinitiker var storre an i
Stresa 2010. Det marks helt enkelt att
det borjar komma behandlingar och
dessutom borjar allt fler foretag
intressera sig for hur man ska kunna
diagnostisera retinitiker snabbt och
korrekt. Det har kommit en andra
generationens sekvenserare for att
finna de dan sa lange okanda genfelen
som orsakar RP.

Hojdpunkten tyckte jag var att det
fanns retinitiker med som deltagit i
kliniska forsok och deras berattelse
om hur det fungerar. Kliniska prov-
ningar var overhuvudtaget ett begrepp
som forekom i nastan varenda fore-
lasning, antingen testade man pa
manniskor just nu, eller sa planerade
man for det. Samtidigt ska man
komma ihag att behandlingar behover
genomga ett antal kliniska forsok
innan de kan anses vara klara, och
langt ifran alla kliniska forsok lyckas.

Ett annat intryck fran konferensen ar
att de olika behandlingssparen boérjar
bli manga nu, en gang i tiden pratade vi
om genterapi, vitaminer och nat-
hinnetransplantationer som mdjliga
vagar. Nu vaxer idéerna helt vilt.

Nagot som namndes for tva ar sedan
var “optogenetik”, det innebar att
man tar ljuskansliga celler fran alger
och opererar in i den icke-fungerande
nathinnan. Det lat som rena science
fiction for mig da, och jag trodde det
skulle dréja manga ar innan det skulle
provas med djurforsok. Men redan nu
har man testat det pa moss och det
fungerar sa langt att man kan se att
signalerna nar fram till syncentrum i
hjarnan pa mossen. Det ar givetvis ett
bra tag kvar innan man kan testa detta
pa manniskor.

| Tyskland ska de borja testa nagot
som kallas for elektrostimulering. De
har upptackt att nathinnan liksom kan
knuffas igang och borja fungera efter
elektrisk paverkan. Dock vet man inte
langtidseffekterna av detta dnnu.

Vad det galler genterapi sa pagar det
sex stycken fas 1 studier i USA,
England, Frankrike och Israel som
alla ror Lebers medfodda blindhet, dar
man ersatter RPE65-genen. Det kan
tyckas onodigt med sa manga forsok,
men det ingar for att man ska saker-
stalla att det verkligen fungerar och
att biverkningarna ar rimliga. Aven for
Stargen pagar det forsok, ett i Oregon
i USA och ett i Frankrike.



Forsok med tillvaxtfaktorer och olika
kosttillskott fortsatter ocksa. Nar det
galler stamceller sa ar man fortfarande
pa djurforsoksstadiet och olika
forskargrupper provar stamceller som
ar olika mycket utvecklade.

Weng Tao beréttade om Neurotechs
fortsatta férsék

Forskarna tittar ocksa pa alternativ
medicin, sdasom akupunktur,
hogtrycksbehandling och mikro-
stimulering.

Det lat helt fantastiskt tyckte jag nar
en forskare raknade samman alla olika
forsok som pagar och kom fram till
att det pagar 20 olika kliniska forsok
varlden over for RP. Jamfor man med
de 200 kliniska forsok som pagar for
aldersrelaterad makuladegeneration
(AMD) sa ar det kanske inte sa manga
an.

Men det finns ju en framtid dar ute, och
de narmsta aren finns det stor chans
att vi far se kliniska forsok inom LCA,
Usher, konsbunden RP, Choroideremi,
fargblindhet, dominant RP och
optogenetik.

RP-foreningar forenen eder!

av Caisa Ramshage

Under Retina International-konferensen sa var det ett par dagar som var vikta for
moten mellan de olika RP-foreningarna. Pa motet deltog 27 foreningar, och tva
helt nya medlemmar valkomnades - Argentina och Chile. Belgien, Island och
Taiwan steg i graderna och blev fullvardiga medlemmar.

Kina hade en representant med och vi
hoppas att aven Kina kommer att
ansoka om medlemskap, det ar ju trots
allt en valdigt stor del av varldens
retintiker som ar bosatta i Kina.

Ordférande for Retina International ar
Christina Fasser fran Schweiz, och hon
uppmarksammades med en gava efter-
som det ar 20 ar sedan hon paboérjade
sitt uppdrag som ordférande.

Motet godkande att irlandska RP-
foreningen ska arbeta for att starta ett
sekretariat for Retina International i
Irland. Orsaken till att det nu behodvs ett
sekretariat ar att Rl vaxer och med alla
behandlingar som boérjar komma be-
hover organisationen bli mer
professionell.

Nasta Retina International konferens
kommer aven den vara i Europa,
narmare bestamt i Paris 2014.



Kliniska provningar — att tanka pa

av Caisa Ramshage

Pa Retina International-konferensen deltog tva retinitiker som deltagit i kliniska
forsok och Avril Daly fran Irlandska RP-foreningen "Foundation Fighting
Blindness” presenterade vilka lagar och regler som styr kliniska provningar.

| denna artikel forsoker jag sammanfatta de viktigaste punkterna.

En schweizisk retinitiker deltog som
forsoksperson i en klinisk provning
som Second Sight genomforde. Hon ar
sjalv van vid forskningsmiljon eftersom
hon arbetat som biostatistiker. Hon har
tidigare arbetat med forsok bade inom
den akademiska varlden och inom fore-
tag. Hon papekade hur viktigt det ar att
kanna till att det finns en ganska stor
skillnad i hur man publicerar

resultat fran forsok inom den
akademiska varlden jamfort med de
som genomfors av kommersiella fore-
tag. Inom universitet sa papekar man
noggrant alla avvikelser och tankbara
felaktigheter i forsoken, for att man vet
att man kommer att bli granskad pa just
de delarna. Inom foretag maste man
ocksa publicera avvikelser, men fokus
ligger mer pa de lyckade forsoken
eftersom man vill sédlja en produkt.

Second sight utvecklar en form av elek-
tronisk nathinna, dar nathinnan sitter i
ett par glaséogon. Schweiziskan var helt
blind innan operationen och tyckte att
hon kunde stélla upp for vetenskapens
skull. For egen del raknade hon inte
med nagra fordelar och - tror jag — inte
sa manga nackdelar heller. Dessvarre
medforde forsoket att hon hittills haft
tre stycken nathinneavlossningar.

Eftersom hon redan ar blind kan det
tyckas ovasentligt med nathinne-

avlossningar, men som hon sa, dels
var hennes 6gon bekvama innan
operationen, numera har hon besvar
med sveda och vark, och risken finns
att hon blir tvungen att operera bort
ena ogat, nagot hon helst vill slippa av
estetiska skal.

Hon drabbades dessutom av ont i
benet, vilket kan tyckas vara en konstig
biverkning av en klinisk provning av
konstgjord syn. Det visade sig att hon
hade fatt en blodpropp. Hon hade
sedan tidigare forhojd risk for blod-
propp och ovanpa det kom denna sex-
timmars operation for att operera in
utrustningen for den elektroniska nat-
hinnan. Langa operationer 6kar ocksa
risken for blodpropp. Nu maste hon
behandlas under lang tid framover for
blodproppen. Sjalvklart ar det nagot
som det kliniska forsoket ansvarar for
att ta hand om, men nar hon laste det
finstilta upptackte hon att det ar det
sjukhus som opererade henne som ar
ansvarig for den uppfoljande
behandlingen efter avslutat forsok. Nu
for hon diskussioner for hur det ska
fungera sa att hon inte blir last till att
bo i narheten av det sjukhus som
opererade henne. Hon vill ju givetvis
kunna fortsatta den medicinska
behandlingen aven om hon skulle
behova flytta.



Fragor som man som patient ska stalla
sig innan man deltar i kliniska forsok
ar:

- Hur manga patienter ingar i
forsoket? Ar det manga ir det bra.

- Hur manga blir hjadlpta i sitt
dagliga liv? | en del forsok har
man till exempel sett att nat-
hinnan blivit tjockare, vilket
forskare anser vara ett bra
tecken, men man har inte
kunnat visa att forsoks-
personerna har fatt nagon
battre syn.

- Hur stora ar riskerna med att delta
i forsoket och vilken sorts risker
ar det?

- Vad hander efter forsoket? Far
man fortsatta med medicinen
efterat? Behovs det nagon
behandling efterat? De bada
forsokspersonerna som deltog pa
RI hade fatt utrustningen
utopererad efter avslutat forsok.

- Hur ska man forklara for familj
och vanner? En del av den
schweiziska retintikerns
slaktingar hade svart att forsta att
hon deltog i ett forsok som
faktiskt inte gav henne nagon
bestaende battre syn.

- Vilka forvantningar har du pa att
delta i en klinisk provning?

AvriTDaly och Step}ren Rose

Det finns ett antal internationella
regelverk som styr hur kliniska provnin-
gar far genomféras. Den forsta som
kom till var Nurnbergkodexen 1947
som beskriver att informerat samtycke
kravs, att riskerna for deltagarna ska
vara sma och att forskningen maste ge
nagot av varde for samhallet.
Informerat samtycke innebar att del-
tagaren ska fa information om vad
testet innebar och kunna valja om man
vill delta eller inte.

Den andra grundpelaren som styr
etiken inom kliniska provningar ar
Helsingforsdeklarationen, dar man
bland annat tar upp hur deltagande fran
fattiga lander ska hanteras.

En tredje grundpelare ar den sa
kallade Appleton consensus som
bestar av fyra punkter:

1. Autonomi
2. Gora gott
3. Inte skada

4. Vara rattvis

Alla kliniska provningar i Europa och
USA granskas av minst en etisk
kommitté for att sakerstalla att
provningen genomfors korrekt och att
deltagarna inte ska I6pa nagra onddiga
risker.

Stephen Rose, som ansvarar for att
fordela medel fran amerikanska
Foundation Fighting Blindness
forskningsfond, lade till att om nagon
forsoker forcera dig att delta i ett
kliniskt forsok sa ska du springa.
Deltagande i kliniska forsok ska man
tanka igenom noggrant.



Retina International Youth

— Hamburg

av Camilla Svensson

Jag fick erbjudandet att aka till Hamburg och uppleva nagra harliga dagar, fyllda
av aktiviteter och glada manniskor. Deltagarna var fran Australien, Nya Zeeland,
Japan, Finland, Norge och naturligtvis Tyskland som hade sex deltagare.

Jag fick ett varmt valkomnande av tyska Philipp, som daven mailat ut en
fantastiskt bra vagbeskrivnhing med kort med stora roda pilar, for att enkelt kunna

ta sig fran flygplatsen till hotellet.

Pa kvallen blev det en intressant
presentation och manga glada skratt.
Vi fick aven veta vad vi inte skulle
missa att se av Hamburg.

Dagen darpa blev en tidig morgon, sex
tjejer pa samma rum, frukost och
tunnelbana till Altona 08.20. Dar vi fick
en guidad tur av en man som tranar
synsvaga att kunna orientera sig med
hjalp av den vita kappen. Det var val-
digt intressant, vi fick testa att ga med
en vit kapp, som har en stor kula
langst ner, ungefar som en golfboll.
Om man ville fick man ga med

bindel for 6gonen. Guiden var duktig
och hade koll pa alla aningens
forvirrade deltagare.

Efter detta en kort lunch innan vi akte
vidare mot eftermiddagens
traningspass, sjalvforsvar. Jag tror att
alla hade valdigt roligt, trots den tyska
aldre mannen som holl i traningen och
endast pratade tyska, valdigt mycket
pratade han. Som tur var hade han
yngre hjalpredor som kunde engelska.
Vi fick lara oss hur man avledde olika
attacker och hur man tog sig loss fran
olika grepp. Jag hade valdigt roligt,
det blev lite fight och kontringar nar
den tyska yngre instruktoren skulle
forklara grepp for mig, Jag tycker ju att
det ar sa kul.

Efter att ha intagit en hastig stark
thairatt blev det Invigning av Retina
International Congress, tal och mingel
med nya deltagare och en del som jag
traffade i Stresa. Valdigt trevligt.

Torsdagen inleddes aven den tidigt for
att bege oss till universitetskliniken i
Eppendorf. Dar fick vi lyssna till

deras framsteg inom forskningen. Det
var kort och valdigt overgripande.
Hamburg ar stort sa det blev mycket
akande fram och tillbaka med tunnel-
banan, men dven nagra timmars paus
da det fanns tid for en lang lunch innan
eftermiddagens battur omkring
Harbour. Det var intressant att se de
enorma dockorna, lyxbatarna och
naturligtvis containerhamnarna. Det
hade nog gjorts nagon miss fast det
pastods att turen bara fanns pa tyska.
Det var mycket prat pa hog volym av
den tyska guiden.

Kvallen inleddes med bowling, vilket
blev valdigt livat och glatt och av-
slutade for en del med livemusik pa en
pub pa Reeperbahn.

Fredagen var den dag da man fick vilja
lite sjalv vad man ville gora. For mig
och nagra fler blev det sovmorgon och
shopping.



Pa eftermiddagen gick vi en gemensam
tur och tittade bland annat pa en stor
och mycket pakostad opera. Efter detta
var det dags for mig att sdga hejda och
borja min resa hemat.

Det var en otroligt harlig stamning och
genomtankta bra aktiviteter.

Jag har fatt flera nya vanner och
massor med harliga minnesbilder.

Att se med andra ogon

av Caisa Ramshage

Forst var det nagra blixtar och da blev jag glad for att da forstod jag att
utrustningen som de opererat in i mitt oga faktiskt fungerade, berattade den fin-
landske retinitikern som deltagit i en klinisk provning for Retina Implant. | det
forsoket opererade de in en elektronisk nathinna under hans egen
icke-fungerande nathinna. Han hade implantatet i 6gat i tre manader och under
de manaderna genomgick han ett antal tester i Tiibingen i Tyskland.

Vi har redan tidigare fatt se och hora
om dessa forsok, men pa Retina
Internationals konferens i Hamburg sa
berattade forsokspersonen sjalv om
hur det ar att se med konstgjord syn.
Innan operationen hade han varit helt
blind i 15 ar.

Det racker dock inte att bara operera
in en elektronisk nathinna for att man
ska kunna se, det behovs en massa
rehabilitering ocksa, for att forsta vad
det ar for bilder som skickas till syn-
centrum i hjarnan. Han berattade om
forsta gangen han sag bokstaven ”L”
efter operationen, det var ett lodratt
streck som flyttade sig fram och till-
baka, och sa var det ett vagratt streck
som rorde sig upp och ner, och det tog
ett tag innan hans hjarna kunde se att
de tva strecken hangde samman och
bildade ett L.

Synen kom gradvis och den
elektroniska nathinnan kunde stangas
av. Nar jag fragade om han blev trétt av
att anvdnda den, sa sa han nej,
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daremot sa var han sjalvklart trott nar
han deltagit i en massa tester en hel
arbetsdag. Seendet man idag kan fa av
implantatet kan liknas vid en gammal
flimrande svartvit teve. Det ar ingen
vanlig syn man far, till exempel gar det
inte att uppfatta snabba rorelser. Han
berattade ocksa att manga journalister
garna ville se honom grata av gladje
over att dantligen kunna se efter 15 ar
som blind. Sjalv ansag han att det var
for tidigt for det, han menade att den
dagen han med implantat kan se

kvinnor i kort kjol sa skulle han goéra
det. Med det implantat han hade upp-
fattade han manniskor som skugglika
spokfigurer som han endast kunde
skilja at med hjalp av deras olika langd.

Nar han i ett av testerna hade kunnat
lasa ett ord, sa bad han om att fa
papper och en tjock tuschpenna, och
med den skrev han ordet "cool”. For
det var vad han tyckte att det var att
aterigen kunna se hur en penna formar
ett ord pa ett papper.



Orienteringstraning med

Oliver Simon

av Camilla Svensson

Under ungdomsdagarna i Hamburg fick vi moéjligheten att ga en guidad tur som
blind. Med 6gonbindel och vit kapp upplevde manga av deltagarna Hamburg-
Altona genom sina andra sinnen och med hjalp av Oliver Simon.

Oliver ar egenforetagare och har bott
i Hamburg storre delen av sitt liv. Han
tranar synsvaga personer att kunna
orientera sig pa ett battre satt. Att
kunna ta sig fram smidigt, lara sig lasa
in nya miljoer ar en frihet som manga
upplever efter kurser med Oliver.

| Tyskland far man inga hjalpmedel fran
sjukhus, utan maste ans6ka om bidrag
eller betala sjalv. Den vita kappen
kostar ca 800 till 2000 kronor. Jag fick
fragan fran flera hall och tyskarna ar
valdigt imponerade over att vi i Sverige

far vara hjalpmedel gratis.

Det Oliver gor ar att han antingen aker
hem till deltagaren, eller for den som
verkligen vill utveckla sin formaga att
orientera sig sa haller han dven kurser
pa annan ort an dar man bor.

Det ar nagot som jag tycker ar valdigt
intressant och saknas i Sverige. Aven
om man kan fa en kurs i hur man an-
vander den vita kappen, sa ar det en
helt annan sak att lara sig ga i miljoer
med mycket folk och mycket trafik. En
bra erfarenhet att ta med till Sverige.

Robin Alis nya forskning

av Caisa Ramshage

Professor Robin Ali — som var forst i varlden med att lyckas behandla en
retinitiker med genterapi — berattade pa Retina International-konferensen om sin

nya forskning.

Han arbetar med att transplantera
stamceller som ar i ett utvecklings-
stadie som kallas progenitorceller in
i nathinnan pa moéss. Man har kommit
sa langt att man kan se att de

transplanterade cellerna kopplar upp
sig mot de befintliga nervcellerna. Nu
aterstar att fa fler celler att overleva
transplantationen och testa pa andra
djur.
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QLT-forsoksperson

av Jorgen Gustafsson

| forra numret av Retinanytt skrev vi om det kanadensiska forsoket med QLT. |
artikeln nedan beskriver en svensk retinitiker hur det var att delta i forsoken.

Under hela mitt liv sa har jag lidit av
nattblindhet. Nar jag 1987 var 18 ar
gammal sa satte mina lakare en diag-
nos till denna problematik som 16d RP.
Jag tog inte sa mycket notis om detta
da, eftersom min synskarpa lag nagon-
stans kring 70-80 % och mitt synfalt var
hyggligt. Jag tavlade framgangsrikt i
cykling och korde bil....

Ar 2002 nir jag var 33 ar gammal sa
markte jag att det kandes obehagligt
att kora bil och aka cykeltavlingar. Jag
insag att min syn forsamrats. Jag
kande att jag skulle gora allt som stod
i min makt for att radda min syn och
sOkte upp de varldsledande
experterna i Ryssland, Spanien och
England. | England erbjods jag att bli
forskningspatient pa Moorefield eye
hospital dar min genmutation
analyserades till LRAT. De engelska
lakarna och forskarna hade da tre
patienter med samma mutation som

man gjorde massor av tester pa. Sent
pa hosten 2010 sa erbjods vi att delta
som forsokspatienter i en forsknings-
behandling i Kanada. En medicin hade
tagits fram av ett kanadensiskt foretag
som nu skulle ges till patienter! Nar
synen under en 8-10 ars period sakta
forsamrats sa var valet enkelt, jag
tackade ja och en manad senare sa
landade jag i Montreal!

Efter en veckas undersokningar sa fick
jag denna medicin som hjalpte mig att
se battre redan samma kvall, det
kandes helt otroligt! Dock sa tappade
jag den vunna synforbattringen efter
tva — tre manader och jag har nu fatt
medicinen pa nytt, och vips igen sa ser
jag battre! Sa jag haller tummarna for
att denna medicin snart blir godkand
och kan vara ute pa marknaden och
hjalpa alla de manniskor som har
mutationerna RPE65 och LRAT.

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2
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Att leva med Retinitis
Pigmentosa: erfarenheter och
utmaningar i Iran och Sverige

av Yasaman Simarasl (oversattning Karl-Fredrik Ahlmark)

For tva ar sedan flyttade jag fran Iran till Sverige med syfte att paborja Masterpro-
grammet ”Socialt arbete och manskliga rattigheter” vid Goteborgs universitet.
Jag hade innan det studerat socialt arbete vid Tarbiat Moallem-universitetet i
Teheran. Da socialt arbete ar en vialdigt ung profession i Iran (dar den har blott
cirka 50 ar pa nacken) kdande jag det som min plikt att utveckla detta omrade. Att
aka till Sverige for att studera vidare var nagot som mina larare reckommenderade

Manskliga rattigheter utgor en stor ut-
maning for Iran, med de sociala
problem landet har. En vaninna i Iran
som har RP berattade for mig om sina
svarigheter i vardagen och det fick mig
att borja ga pa RP-traffar i Iran. Da jag
forsokte stotta henne pa olika satt, bl a
genom att folja med henne ut pa stan,
sa markte jag att de miljomassiga och
strukturella hindren i Iran var alltfor
stora for henne att overvinna. Efter att
ha lyssnat till henne och aven andra
retinitiker med liknande erfarenheter,
borjade en vilja vaxa inom mig att bli
en rost for de har personerna
internationellt.

Genom att sedan ha studerat och
kommunicerat med folk inom bade de
svenska och iranska RP-natverken,
tror jag mig nu vidare kunna hjalpa till
att etablera ett starkare natverk mellan
Iran och Sverige, vilket kan forbattra
deras situation genom kunskapsover-
foring och erfarenhetsutbyte.

Jag hoppas att vi kan stodja och fa
igang mer verksamhet i stora delar av
landet.

Syftet med min masterstudie var att
studera vilka olika faktorer som spelar

roll for att skapa funktionalitet och till-
fredsstallelse for retinitiker och att
identifiera de utmaningar de moter i
livet, med utgangspunkt i deras
individuella, sociala, strukturella och
miljomassiga hinder. For att uppna
detta intervjuade jag dem om hur
exempelvis valfardssystemet skulle
kunna underlatta for dem att starka
deras sjalvkansla och praktiska for-
magor. Studien byggde pa kvalitativa
och komparativa metoder. 15 intervjuer
genomfordes i Iran och Sverige.
Respondenterna inkluderade tolv
retinitiker och tre personer som arbetar
med RP professionellt. De iranska
intervjuerna genomfoérdes telefonledes
och de i Sverige var besoks-intervjuer.
Jag beaktade sedan materialet enligt
en modell av tre nivaer av socialt liv -
mikro, meso och makro - i en svensk
och en iransk kontext. Nivaerna inklu-
derar individuella barriarer, personlig
styrka, hanterande/acceptans av sin
synnedsattning, stod fran sociala nat-
verk, vanners reaktioner, deltagande i
RP-organisationer och ovrig civil-
samhallelig verksamhet, stigmatiser-
ing, diskriminering och exkludering,
allmanhetens och omgivningens med-
vetenhet samt strukturella problem.



Jag avsag att jamfora skillnader i de
ovanstaende faktorerna (i enlighet
med trenivamodellen) mellan Iran och
Sverige, i syfte att mala upp en tydlig-
are bild av retinitikers utmaningar, med
det uttalade malet att forbattra de
sociala forutsattningarna for retinitiker
i bagge lander.

Studiens forskningsfragor var:

1.  Vilka ar retinitikernas utmaningar
givet deras individuella och
familjesituation?

2. Vilka ar deras utmaningar och
hinder relaterat till arbete och
offentlig service?

3. Vilka ar deras utmaningar kopplat
till miljomassig och urban
struktur?

4. Vilken roll spelar socialt arbete
for retinitikers egen kapacitets-
byggnad?

| vissa aspekter delar retinitiker fran
bade Iran och Sverige samma
problem. Exempelvis maste de pa en
daglig basis tampas med social exklud-
ering. Ofta borjar denna exkludering
inom familjens sfar och fortsatter med
och forstarks av miljomassiga och
strukturella barriarer. En gemensam
erfarenhet ar ocksa en lag medveten-
hetsniva hos allmanhet och omgivning,
vilket forsvarar avsevart inom manga
olika omraden av samhallet tillika i
manskliga relationer, i vardagen och pa
arbetet.

Yasaman Simarasl lagger fram sin
masterstudie vid Institutionen for
socialt arbete, Goteborgs universitet, i
september. Hon ar inbjuden att
presentera den och for att diskutera
ovanstaende fragor vid RP-féreningens
hdstmote.

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2
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Returadress: Svenska RP-foreningen

Box 4903

116 94 STOCKHOLM Porto betalt
Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv
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O adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

[ [}
Pa gang
RP-traffar i Goteborg hosten 2012

21 september — Turista pa hemmaplan med Paddan

Vi aker Paddan tillsammans och darefter gar vi och ater/fikar pa nagot trevligt stalle.
Vi traffas kl 16.45 vid Kungsportsplatsen (dar Paddan utgar ifran) och sjalva turen
borjar kl 17. Vi bjuder pa Paddanturen. Fortaringen bekostar man sjalv.

16 oktober — Tema synskadeidrott

Vi lar oss mer om handikappidrott med hjalp av Goteborgs Handikappidrottsforbund.
Kl 18 triffas vi utanfér GHIFs lokaler pa Ovre Kaserngarden 8 (Kviberg). Vi bjuds pa
information fran GHIF samt madjlighet att prova pa olika synskadeidrotter. Vi bjuder pa

fika.
Borjan av december — Gloggafton (Datum annonseras senare, hall utkik pa hemsidan.)

Anmal en vecka innan resp. aktivitet till Camilla eller Susanne, tel 0705-35 85 57 eller
0730-68 17 00 alt. maila milla.sv (snabel-a) hotmail.se eller
susanne.mirshahi (snabel-a) vgregion.se ,

Valkomnal!
Program RP-pubar hosten 2012 pa Cafe Java Gotlandsgatan 44 i Stockholm

Adressen ar Gotlandsgatan 44 Stockholm, vi tar emot i dorren och hjalper er tillratta
fram till kl. 18.45 annars tryck pa stora A-knappen och invanta svar for dorroppning.

Puben o6ppnar kl.18.00 och stanger kl. 22.00.
Valfria drycker och varm smorgas finns att kopa i baren.

Hostens program.
Onsdag 3 oktober
Gast: Forbundsordférande Pontus Degsell, Forbundet Sveriges dovblinda

Onsdag 5 december
Julpub med traditionsenlig underhallning, High Five spelar.

Varmt valkommen!
Goran Westerberg och Ase Hedin

Stockholmsgruppen



