AP Retinanytt 4:12

Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

december-februari

2012 blev ett intressant ar

Det dr dags att summera det gangna
aret och det ar med en positiv kdnsla
vi snart gar in i ett nytt ar. Det ar
mycket gladjande att konstatera att
det under aret presenterats manga
rapporter om framsteg inom RP-
forskningen och som foljd av det-
ta pagar det nu ett flertal kliniska
forsok. Jag vill darfor ater uppmana
dig som inte redan testat vilken RP-
gen som du har att forsoka ta reda pa
det snarast sa att du hjalper
forskningen samt att du aven kan ta
del av de forskningsframsteg som

N /i

vi nu ser kommer allt narmare nagon
form av behandling. Realistiskt sett
ar det dock ett tag kvar till nagon
allman behandling men det ser
ljusare ut nu an vad det nagonsin
gjort tidigare.

Majligheten att delta i kliniska forsok
har nu aven blivit en verklighet i
Sverige men da ar det givetvis en
forutsattning att din RP-gen ar kand.
Om du blir tillfragad ar det viktigt
att du noga tanker igenom vad det
innebadr innan du tackar ja till att
vara med och att du inte kdanner dig
pressad att delta i en forsknings-
studie.

Till sist vill jag redan nu beratta att
nasta arsmote blir pa Fristads
folkhogskola utanfor Boras helgen
den 6-7 april, valkomna dit!

Trevlig lasning!

Henrik Ruffel
Ordforande Svenska RP-foreningen

Yasaman tilldelas stipendium av Henrik Riffel
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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 majlighet att i detalj bedom-
ma riktigheten och relevansen i den medicinska
information vi publicerar och vi har heller ingen
majlighet 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.



Arsmoteshelg pa Fristads
folkhogskola den 6-7 april 2013

Harmed kallar Svenska RP-foreningen till arsmoéte pa Fristads folkhogskola den
6 april 2013. | samband med arsmoétet inbjuds alla medlemmar och 6vriga
intresserade till en RP-helg den 6-7 april pa Fristads folkhégskola utanfor Boras.

Helgens tema ar Se daligt men ma
bra. Planeringen pagar for fullt,
och i skrivande stund ar alla pro-
grampunkter inte bekraftade, men
en hvudforelasning kommer att
kretsa kring aktuell RP-forskning.
Darutover kommer aven en mediem
som deltagit i ett internationellt klini-
skt forsok med en ny proteinbaserad
medicin med positiva resultat att dela
med sig av sina erfarenheter. Vidare
kommer vi fa praktiska tips om mat-
lagning och hur man behaller en god

hdlsa som retinitiker. Programmet ar
annu preliminart och vi kommer att
aterkomma med mer information i kom-
mande nummer av Retinanytt. Hall dar-
for utkik dar och pa hemsidan (www.
retina-sweden.se). En officiell kallelse
kommer att skickas ut senare, men in-
tresserade kan anmala sitt intresse re-
dan nu, genom att hora av sig till RP-
foreningens kansli,

telefon 08-702 19 02 eller pa e-post:
adm (snabel-a) srpf.a.se.

Hoppas att vi mots i Fristad!

Fullbokad hostmotshelg pa Glimakra

av Caisa Ramshage

Sista helgen i november var det dags for RP-foreningens hostmote pa Glimakra
folkhogskola utanfor Hassleholm. Intresset var sa stort att rummen for de som
overnattade tog slut, vi hoppas att ni som inte fick plats kommer med vid nasta

tillfalle.

Glimakra ar en av de sex folkhogs-
kolor i Sverige som har specialkurser
for synskadade. Bland annat har de en
preparandutbildning for yngre synska-
dade som ska paborja studier pa uni-
versitet. Fordelen med att vara pa en
sadan folkhogskola ar att lararna kan
halla intressanta forelasningar for oss
pa syntemat. Vi fick en blandad forelas-
ning och prova pa-kurs i att anvanda
olika datorer, iPad, Linux och Windows
och sa kallade sociala medier som
facebook.

Vi fick ocksa en forelasning i olika bra
saker som man kan anvanda i hemmet.
I min grupp blev den forelasningen till
stor del en rolig och spannande dis-
kussion om nar och hur man ska berat-
ta att man har en synskada, hur man
forhaller sig till andra synskadade som
ibland kan ha svart att forsta att man
kan se daligt trots att man ser bra nog
att tra pa en nal.
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Vi fick ocksa en foreldasning av
Yasaman Simarasl om hennes
mastersuppsats fran Goéteborgs
universitet, i vilken hon jamfor levnads-
villkor for retinitiker i Sverige och Iran,
se nasta artikel. Yasaman Simarasl till-
delades RP-foreningens uppmuntring-
stipendium for sin nyskapande
uppsats.

Datalararen visade oss hur Ipad Engerade for synskaade.

Aven skribenten av denna artikeln holl
en forelasning om de nyheter som pre-
senterades pa Retina International i
Hamburg. Som namnts i tidigare num-
mer av Retinanytt sa handlade mycket
om kliniska forsok och vad man bor
tanka pa innan man gar med pa att del-
tai dem.

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2




Utmaningar for retinitiker i Iran

och Sverige

av Bengt Vilhelmson

Yasaman Simarasl presenterade sin masterstudie hon lagt fram vid Goteborgs
universitet under RP-féreningens hostmote. Studien jamfor forhallanden i Iran
och Sverige. Femton retinitiker har intervjuats varav fem lever i Iran och tio i
Sverige. Yasaman har studerat retinitikers utmaningar utifran tre nivaer i sam-
héllet. Det ar pa mikroniva, vilket ar familj och vanner och mesoniva som ar t.ex.
organisationer. Den tredje nivan, makronivan innebar samhallsstrukturer och

beslutsfattare.

Undersokningen visar att retinitiker
maste handskas med en stigmatiserad
social identitet i bada landerna vid sin
interaktion med samhallet. Intervjuade
fran bada landerna upplever ocksa
svarigheter i att hitta en partner liksom
att fa ett jobb.

| Iran betalar funktionshindrade
personer halva priset pa all
kollektivtrafik. Forutom det finns inga
atgarder som gor allmanna fardmedel
tillgangliga. Ingen maojlighet finns
heller till bostadsanpassning i Iran. Ej
anpassad informationsteknik for-
hindrar ocksa delaktighet i samhillet.
Det saknas mojligheter att utfora an-
passade idrotts-och kulturaktiviteter.
Tillgangen till bibliotek och ljudbocker
ar begransad.

Det framkom i intervjuerna att
anpasshning av transportsystem,
bostader och information fungerar
battre i Sverige an Iran. Funktions-
hindrade kan fa olika typer av finans-
iellt stod till olika insatser i Sverige.
Men dalig insikt om RP och dess sar-
drag forsvarar mojligheterna for
retinitiker att fa dessa stod.

Deltagande i RP-gemenskaper framstar
i undersokningen som den mest varde-
fulla verksamheten i retinitikerns liv.
Deltagande i en RP-forening kan leda
till storre acceptans av sjukdomen for
individen och i familjen. Personens
sociala formagor och integration i sam-
hallet okar.

Iranska retinitiker ar enligt denna
undersokning beroende av stod fran
sina familjer for att ga med i en RP-
forening. | Sverige finns inget sadant
beroende.

| Iranska familjer finns det tva satt att
reagera pa barn som har RP. Vissa
familjer stoder dessa barn medan
andra inte accepterar dem som jamlika
deras friska syskon. Speciellt iranska
kvinnor loper risk for uteslutning fran
familjens sammankomster vilket man
inte kan se hos de svenska intervjuade.
Yasaman erholl efter sin

presentation Svenska RP-foreningens
uppmuntringsstipendium.

Rapporten i sin helhet finns att lasa pa
engelska under ’lankar och dokument”
pa RP-foreningens hemsida.



Retinitiker i

av Susanne Mirshahi

fjarran

land

Jag var pa RP-foreningens hostmote i Glimakra och horde Yasaman beratta om
sin studie kring att leva med RP i Iran respektive Sverige.

Jag kan da inte lata bli att reflektera kring detta, da jag sjalv ar retinitiker boende
i Sverige, men jag har ocksa vid flera tillfallen varit i Iran.

Manga har sakert en bild av Iran som ett slutet land med stranga religiosa lagar,
kvinnofortryck och avsaknad av demokrati och frihet.

Detta stammer helt enligt min mening,
men det ar ocksa ett fantastiskt land,
med sa mycket att se och uppleva, bade
vad galler natur, historia, kultur och sa
manga underbara manniskor. Men det
var ju inte alls om detta min lilla reflek-
tion skulle handla...

Nej, det var om att komma till landet pa
besok, som utlanning och dessutom
retinitiker. Det ar namligen en utmaning
som heter duga. Ingen anpassning for
synskadade dar inte, och inte for nagon
annan form av funktionshinder heller.

Om man bor i Iran blir det patagligt
att det inte alls finns samma stod fran
samhallet som det finns i t.ex. Sverige.
Det finns inga syncentraler med mul-
tiprofessionella team som stod, ingen
ledsagarservice eller fardtjanst.

Och sakert mycket mer som saknas
jamfort med vad vi har i Sverige.

Men inte heller om detta ska min reflek-
tion handla, utan mer om svarigheter
pa det vardagliga planet.

Forsta svarigheten ar att det ar sa
mycket folk overallt, och sa mycket bi-
lar. | Teheran minns jag att jag raknade
till fyra malade parallella filer pa en vag,
men nar jag forsokte radkna hur manga
filer bilarna verkligen korde i sa var det
sex eller sju filer! Inte manga
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centimeter mellan bilarna dar alltsa,
och fort kor de. Hur tar man sig over
gatan? Overgangsstillen forstas,
tanker nagon. Men knappast; det finns
visserligen overgangsstillen ibland,
men de ses mest som en dekoration i
gatan. Att korsa vagen ar forenat med
livsfara for en fullt seende, och jag
maste nog saga omajligt for en person
med RP. Sjalv hade jag ju min familj
med mig, sa jag klarade mig, men
ensam hade det inte gatt.

Aven att ga pa trottoar kan vara svart.
Utsatta hinder i form av varustand,
reklamskyltar eller annat satts var som
helst, ingen sarskild hansyn till om de
arivagen. Om trottoaren ar skadad eller
vagarbete pagar finns inga varnande
staket runt gropen, som vi ar vana vid.
For att inte tala om rannstenarna — de
ar nastan en meter djupa. Jag var sa
radd att jag skulle trilla i, men tack vare
uppmarksamma anhoriga klarade jag
mig. Att hoppa over ar ju inte heller sa
latt med kappa och sjal vilket ar obliga-
toriskt att bara som kvinna.

En annan forsvarande faktor ar ju den
starka solen pa sommaren. Den lyser
upp och varmer sa skont — man far
verkligen testa sin formaga att svettas.
Men ack sa blandande och sa skarpa
skuggor. Och nar solen gar ner blir



det becksvart. Och det ar da nar det blir
svalt som folk vill ga ut; da nar man inte
ser nagot for att det ar alldeles morkt
ute. Pust...

Naval, inne i husen ar det val lugnt i alla
fall tanker ni, men nej, inte alls. Iranier
har namligen en forkarlek for att umgas
pa golvet. Eftersom man garna umgas
manga i taget sa ar det ju praktiskt att
ata pa golvet, eftersom man da inte

behover stolar till alla. Det ar bara att
rulla ut duken i lagom langd sa far alla
plats runt den. Och aven om man har
soffa och soffbord ar det trevligt att
dricka te pa golvet, med tekoppar och
tillbehor lite varstans pa golvet. Kan ni
tanka er nagot svarare nar man inte ser
nagot i riktning nedat i synfaltet? Har
galler det att sitta still anda tills benen
somnar och man maste rora pa sig, och
da ar det i slow motion, ett steg i taget.

Forestall er sedan kanslan av att tram-
pa rakt i ett fruktfat som nagon stalit
pa golvet medan du lamnade rummet.
Tank dig kanslan av mosade paron och
persikor mellan tarna samtidigt som
det sitter ett antal personer och tittar
undrande pa dig... Pinsamt ar ett milt
ord.

Naval, har slutar jag min lilla reflektion
kring nagra vardagliga hinder man kan
stota pa i annat land. Visst finns det
hinder har hemma ocksa, men i jam-
forelse lever vi i ett mycket valordnat
land, med mycken valvilja att anpassa
samhallet sa det ska vara tillgangligt
for alla. Givetvis kan vi alltid hitta
saker som kunde vara battre, saker
vi kan klaga pa. Och det har vi ratt att
gora, men vi far faktiskt inte glomma
bort att vi har det valdigt bra i Sverige
nar det galler funktionshinder jamfort
med manga, manga lander i varlden.
GIom inte det kara RP-vanner!

Intervju med en guldmedaljor

av Karl-Fredrik Ahlmark

Jag ligger krampaktigt i fosterstallning nar jag far tag pa Maja Reichard. Hon har
precis kommit hem fran ett traningspass, och ar positiv och energisk. For egen
del ar det dagen efter mitt forsta besok pa gymmet pa ett kvartal och jag hostar
blod. Jag ville infor intervjun forsdoka forsta vad det ar som far en manniska
att utsatta sig for traning sjalvmant, vad som motiverar att spendera, under sin
mest intensiva traningsfas, ett till tva traningspass per dag, och under normala
forutsattningar fem-sex pass per vecka. (Darutover tillkommer styrketranins-

pass.)

Det ar namligen de traningsdoser
som en elitidrottare som Maja lagger
ned, vecka ut och vecka in. Och det
ar det som har fatt henne att bli en av
varldens absolut framsta simmare,
med varldsrekord och guld i hostens
Paralympics i London bland mycket
annat pa meritlistan. Maja Reichard ar
21 ar gammal, och ar redan en veteran

med runt tio ar i bassdngen bakom sig.
Hon fick

diagnosen RP nar hon var nagra ar
gammal och synen forsamrades sedan
i tidiga tonaren. Det var ungefar samti-
digt som framgangssagan tog vid, en
saga som var hogst verklig for Maja,
nar hon hoppade ned i bassangen for
forsta gangen.



Hon hade proévat pa en mangd idrotter
men utan att fastna for nagon, innan
hennes mamma féreslog att hon skulle
lara sig de olika simsatten. Sagt och
gjort, hon hade alltid uppskattat vatten
men att det skulle bli hennes framsta
element hade nog inte manga forestalit
sig. Maja hade namligen boérjat simma
under forutsattning att hon inte skulle
behdva tavla. Hon ville gora det som
var roligt, och nar nagonting ar roligt
och man dgnar mer och mer tid at det
utvecklas man ocksa, och snart over-
talade hennes tranare henne att fak-
tiskt borja tavla.

Kanske ar det hari som nyckeln till mo-
tivationen finns, att ha roligt. Men Maja
menar att det forstas inte bara handlar
om att ha roligt for att kunna motivera
sig. Det ar centralt att satta upp mal,
och dessa kan forstas vara olika tav-
lingar, men likafullt att utveckla olika
moment eller sina egna tider. Maja tog
efter succén i London ett manadslangt
uppehall fran den intensiva traningen
och gjorde sin forsta tavling darefter i
borjan av november. Enligt henne sjalv
gick det samre i de grenar som hon
varit med och tavlat i under Paralym-
pics, medan det gick klart battre i gre-
nar som inte var med i London. Maja
forklarar det med att hon var sa trott pa
de grenar hon tavlat i, och dessforin-
nan tranat notoriskt for, och lyckades
darfor battre i det hon inte sysslat med
pa ett tag. Med andra ord finner jag har
ett tredje nyckelord. Vid sidan av att ha
roligt, att vara disciplinerad och satta
mal, behovs ocksa variation i tranin-
gen och tavlandet, for att det ska bli
hallbart i langden.

Kanske ar det darfor som Majas kom-
mande mal dels ar VM nasta ar

(augusti),dels att satsa pa att kvalifi-
cera sig for att tavla mot seende pa
”’seendetavlingar”. Maja tranar daglig-
dags i en simklubb tillsammans med
seende simmare, och menar att det
berikar traningen, saval for henne som
for de seende. Det kravs interaktion,
samarbete och det utvecklar formagan
att vara noggrann och tydlig i instruk-
tioner och stod. For alla. Och har finns
ett fjarde nyckelord till varfor mannis-
kan anvander sin fria vilja och tid till att
trana sig krakfardig: gemenskap. Det
spelar ingen roll vem du ar i vattnet,
kanske ar det det som gor det till ett
sa fascinerande och givande element.
Faktum ar att Maja sager att det ar
vardelost att ga pa gym och styrke-
trana. | varje fall ensam. Att ha en tran-
ingspartner eller en tranare som foljer
med, pushar och peppar ar grundlag-
gande. Det medfor i sin tur att man vari-
erar sig. Pa det senaste traningspasset
simmade exempelvis Maja och hennes
simkamrater med en hand uppe i luften,
bara for att testa nagot nytt.

Min redaktor kommer nog att bli arg pa
mig nu, eftersom jag intervjuat Maja
men inte pratat sa mycket syn och RP.
For att radda mitt ansikte staller jag
darfor pliktskyldigt nagra fragor till
henne om dessa sporsmal, men plac-
erar svaren i en fotnot som vi sager har
forsvunnit i redigeringen av Retinanytt.
Jag tror namligen att det finns ytterli-
gare en nyckel begravd har, i vattnet.
Funktionsnedsattningen blir inget hin-
der, motstandet i vattnet avgors av det
egna motstandets lagar. Maja har aldrig
kant ett behov av att umgas med andra
synskadade manniskor just for att de
skulle vara synskadade. Detta kan till
och med verka alienerande



i det att manga andra synskadade per-
soner olikt retinitiker har en stabil, over
tid och rum oforanderlig synkapacitet.
Men sjalvklart paverkar synnedsattnin-
gen, att forneka det kan bli en annan
avart av att vagra lata sig hammas av
den, och forstas ar det viktigt att traffa
andra retinitiker, vilka vet hur det ar att
ha RP. Men Maja efterfragar fler arenor
for yngre retinitiker, vilket inte alltid ar
sa latt att finna.

Maja har aven ett liv pa bassangkanten
(jag har alltid forestallt mig Stockholm
som en bassangkant). For tillfallet ar
hon inne pa andra aret vid KTH, dar hon
studerar till civilingenjor med inriktning
energi och miljo. Hon har redan ambi-
tionen att ta sig over Atlanten och landa
i Rio de Janeiro for Paralympics 2016,
men i det civila livet finns otaliga andra
mojligheter och vagval som ska goras.
Hallbar samhallsbyggnad ar nagot som
lockar, och jag tanker att det ar en fin
metafor om man ar retinitiker. Att ha RP
ar att forhandla med inte bara en stan-
digt foranderlig omgivning,

utan aven med sig sjalv och sin iden-
titet och sjalvbild. Johnny Weissmiiller,
en av den moderna simningens pionjar-
er, forhandlade sannerligen med sig
sjalv, nar han tog sig sin broders namn
och uppgav en amerikansk stad som
fodelseort, just for att kunna fortsatta
att tavla. Han fornekade sitt ungerska
arv och han simmade bort fran sin
polio. Jag funderar pa om det gar att
simma bort fran sin RP. | vattnet, ja. |
samhallet, nja. Det handlar om att
genom standig forhandling finna en
balans, en stodjepunkt, mitt emellan
extremerna fornekelse och acceptans.
Johnny Weissmiller hade ett tamli-
gen brokigt civilt liv efter sin simkar-
riar, men efter att ha talat med Maja ar
jag viss om att hon star stadigt och ar
redo att utvecklas framgangsrikt aven
civilt. Rio, och ett nytt samhalle, van-
tar. Tacka simningen, och tacka RP:n,
for det. Och tacka Maja Reichard for att
jag lovat mig sjalv att det inte ska ta tre
manader innan jag atervander till gym-
met; jag siktar nog pa tva.

RP-boken drojer men hav trost!

Att producera en bok har visat sig vara mer komplicerat an vad foreningen
trodde nar vi startade projektet. Nu ser vi emellertid slutet pa en lang

och arbetsam resa. Vi raknar med att boken skall kunna tryckas i januari

och att vi i februari skall kunna borja sanda ut den till dig som redan bestailit.

Boken blir i A5-format och trycks med samma stilstorlek som Retinanytt.

Boken kommer dven att innehalla en CD-skiva som talbok for DAISY med
PDFfil. Priset ar 200 kr och for foreningens medlemmar 150 kr. Av

bokpriset kommer 75 kr att ga till foreningens forskningsfond for RP. Vid kop av
10 bocker eller fler vid samma tillfalle far man rabatt och boken kostar da endast

150 kr.

Halsar Bokgruppen



Det nordiska motet i Helsingfors
25-27 augusti 2012

av Anita Andersson

Nordiska moten brukar hallas en gang per ar och da samlas nagra representan-
ter fran vardera av de nordiska RP-foreningarna for att utbyta erfarenheter. Det
nordiska motet i ar gick av stapeln i Helsingfors i anslutning till NOK, den nord-

iska ogonlakarkonferensen.

Vi samlades pa lordagen och gick i
samlad trupp till en charmfull restau-
rang ute pa en 6. Byggnaden var i ge-
diget tra med en knarrande trappa upp
till 6vervaningen. Den tidigare ord-
foranden i den finska RP-foreningen,
som numera ar vice ordforande, anslot
sig till oss.

Morgonen déarpa hade vi det nordiska
motet, med ett tappert forsok att ha det
i lobbyn pa hotellet. Det blev till slut
svarigheter att hora, sa vi fick fortsatta
motet dagen darpa nar vi var pa Iris.
Alla de nordiska landerna var repre-
senterade. Den finska RP-foreningen
har bytt namn till Retina Finland. De
danska och islandska RP-foreningarna
ar fortfarande grupper inom respektive
lands Blindeforbund, vilket motsvarar
SRF i Sverige. De har ingen egen eko-
nomi och kan inte sdka fondpengar.
Den norska RP-foreningen visade in-
formationsmaterial de har tagit fram.
Det var kortfattade broschyrer om
klassisk RP, Stargardts sjukdom, som
aven benamns juvenil nathinnedegen-
eration, Ushers syndrom samt en skrift
med namn Dgrstokkmila. Darstokkmi-
la @r en rapport om en omfattande un-
dersokning om formedling av teknis-
ka hjalpmedel och att kunna anvanda
dem. Daribland namns troskeln att an-
vanda den vita kappen som ar hogst

bland retinitiker. Broschyrerna ar bra
designade, kortfattade och lattover-
skadliga med information om den nor-
ska RP-foreningen. De har aven tryckt
visitkort pa norska och pa engelska
med kortfattad information om RP och
kontaktuppgifter till den norska RP-
foreningen.

| samband med oppnandet av det
nordiska motet, som leddes av Maija
Lindroos fran Retina Finland, sam-
lades RP-foreningarnas material in for
att goras tillgangligt pa den nordiska
ogonlakarkonferensen. Tanken vack-
tes da att ha information pa engelska.
Den norska RP-foreningen erbjod sig
att gora en gemensam informations-
broschyr pa engelska for de nordiska
RP-féreningarna med kontaktuppgifter
till respektive forening.

Det diskuterades ocksa om det nord-
iska motet ska forlaggas i anslutning
till NOK. Ett forslag var att forlagga
det i anslutning till Retina International
istallet. Nackdelen ar att det ar forlagt
i juli under semestertider. Det fram-
fordes onskemal att fa en rapport fran
Management Committee fran Caisa
Ramshage i samband med de nordis-
ka motena, eftersom hon ar den enda
fran de nordiska RP-foreningarna som
ar representerad dar.
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Management Committee ar styrelsen
for Retina International. Efter sight-
seeing och shoppingrunda bar det i
vag till Tempelplatsens kyrka, "kyrkan
i berget”. Den nordiska ogonlakarkon-
ferensen hade anordnat en konsert dar
aven vi fick vara med. Kyrkan ar byggd
i berget och ar kand for sin oerhort fina
akustik. Innan andra varldskriget var
det planerat att bygga den pa toppen
av klippan, men kriget gjorde att den
byggdes in i berget istallet. Det var den
finska gruppen Rajaton som med man-
niskan som instrument framforde folk-
loresanger med hjdlp av sina roster,
hdnder, fotter och genom slag pa
brostet som lat som trummor. Det hela
var mycket vackert och effektfullt. Till
det anslo6t sig en fagel som flog utanfor
det solfjaderliknande taket mot himien.
Konserten avslutades med att ensem-
blen fordelade sig i hela kyrkan, nar de
sjungande gick ut.

Efter konserten at vi middag pa restau-
rang Elite, dit manga skadespelare bru-
kar ga. Kyparen visade vilket stambord
Greta Garbo hade haft.

Det nordiska motet avslutades pa Iris
Rehabiliteringscenter, som vi besokte
pa sondagen. Det ar ett stort hus med
manga vaningsplan, som inte for sa
lange sen byggdes och invigdes for just
rehabilitering for personer med synned-
sattning. Verksamheten for rehabiliter-
ing och den finska blindféreningen
finns under samma tak. Retina Finland
har ocksa ett rum dar. Vi fick se en film
om de olika aktiviteterna i huset.

| kallarplanet finns bassang samt moj-
lighet till massage. Massorerna har
sjalva en synnedsattning | traninskoket
sag vi grytvantar som nastan gick till
armbagen, vilket ar bra da man ska sat-
ta in nagot i ugnen. Grytvantarna fanns
att kopa i centrets butik. Dar kunde man
aven kopa t.ex. flatade korgar och olika
traforemal som tillverkats inom rehabil-
iteringscentret.

Vi blev guidade runt av en kvinna med
ledarhund. Jag hann inte ta manga steg
innan jag gick vilse, men hon hittade
overallt dar. Som avslutning blev vi
guidade till ett morklagt kafé. Det var
beckmorkt och vi letade oss fram till
bord och stolar. Det som var slaende
var att vi till en borjan blev sa tysta. De
enda som obekymrat pratade pa var de
som inte ser nagot. Det var inte
samma sak att prata med nagon i
moérkret. Aven om jag i ljus inte heller
helt kan se personen mitt emot sa kan
jag anda se att det sitter nagon dar och
befinner mig inte i totalt morker.

Den blinda kvinnan kom och serverade
oss, men de var snalla, sa vi fick varsin
festis med sugror, for att vi inte skulle
védlta ut nagra koppar. Till festisen
serverades kakor. Sedan skojade Maija
och fragade om vi druckit upp kaffet
med konjaken och jag tycker nog det
hade behovts en dubbel konjak... Med
den tankta konjaken i magen borjade
vi sjunga snapsvisor for att latta upp
stamningen. Det var en lattnad att
komma ut i ljuset igen. Man far vara
glad for varje dag man kan gora det.
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Nordisk ogonlakarkonferens i

Helsingfors

av Susanne Mirshahi

NOK - Nordic Congress of Ophtalmology arrangerades i Helsingfors den 25-
28 augusti 2012 och vi var tva personer fran Svenska RP-foreningen som hade
mojlighet att delta. En av sessionerna handlade om retinala degenerationer och
arrangerades av den finska foreningen Retina Finland. Det var forelasningarna i

denna session som vi deltog pa.

Den forsta forelasningen holls av
Tobias Peters fran universitetet i
Tubingen i Tyskland. Hans forelas-
ning handlade om kliniska aspekter pa
forsok med konstgjord nathinna.
Peters har arbetat med elektronisk
nathinna som opereras in subretinalt.
Olika forskargrupper har gjort forsok
med konstgjord nathinna pa olika satt
och olika platser i 6gat — epiretinalt
(pa nathinnan) eller subretinalt (under
nathinnan). Peters grupp jobbar alltsa
med en subretinal approach. Ett litet
chip med elektroder opereras in under
nathinnan och ersatter delvis de sjuka
fotoreceptorerna, men i den man det

finns kvarvarande funktion i nathinnan
utnyttjas aven denna. En elektrisk stim-
ulering gors av det inopererade chipet
som kan sattas pa och stingas av.

Den forsta pilotstudien som gjordes
omfattade 11 patienter och genom-
fordes mellan 2005 och 2009. | deras
pagaende huvudstudie omfattas 11
patienter i en forsta fas och darefter
planeras minst 25 patienter i en andra
fas. Denna studie beraknas vara klar
2013. Till skillnad fran den forsta stu-
dien anviander man sig har av tradlos
overforing nar elektrisk stimulering
ges.

N
"

Esko, Anita och Géran utanfér Tempelplatsens kyrka
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For att fa ett anviandbart synintryck
maste patienterna scanna
omgivningen och sedan lara sig tolka
vad man ser. Det blir t.ex. inget farg-
seende utan endast gratoner. Denna
syn kan dock vara tillracklig for en viss
orienteringsformaga.

Krav for att kunna delta ar en RP-diag-
nos och en alder mellan 18 och 78 ar.
Personen ska ocksa vara blind och det
ar for att man inte vill riskera att forstora
nagra synrester.

Hittills har 22 patienter opererats och
resultaten hittills visar att multilocal
elektrisk stimulering av nathinnan kan
ge viss anvandbar syn, i form av for-
maga att se former pa foremal och lasa
stora bokstaver. En d6kad orienterings-
formaga kunde ocksa ses.

| de fortsatta forsoken fokuserar man
pa att utviardera sdkerhet och langtids-
effekter med chipet. Mycket aterstar
givetvis for att chipet ska kunna vara
anvandbart i dagligt liv, men man ser
mycket hoppfullt pa utvecklingen.

Efter denna forelasning fick vi hora en
av de patienter som deltagit i forsoken,
Miikka Terho fran Finland, beratta fran
sin synvinkel. Miikka deltog i de forsta
forsoken och har inte chipet kvar idag.
Han beskrev sig sjalv som en nyfiken
personlighet, vilket han tyckte ar en
forutsattning for att delta i sadana har
forsok.

Han fick sitt implantat inopererat 2008.
Fyra dagar efter operationen sattes
chipet pa och fran att vara helt blind
kunde ha se ett ljussken och i tester
som gjordes kunde han urskilja riktnin-
gen pa linjer och rakna antal foremal pa

ett bord. Efter en tids inlarning kunde
han &dven urskilja formen pa dessa
foremal.

Man fick en forstaelse for hur stort det
maste kdnnas att kunna se igen, men
aven att det ar ett hart arbete att lara
sig att tolka synintrycken och kunna
anvanda dessa. Allt fran att satta ihop
intrycken till en bild och darmed kun-
na se former, till att lara in 6gon-hand-
korrelationen. Den hade ju varit fran-
varande under lang tid.

Nasta punkt var Genetik och RP och
det var Anna-Kaisa Anttonen fran uni-
versitetet i Helsingfors som berattade
om sin forskning.

RP kan ju arvas pa olika satt, dar au-
tosomal, recessiv arftlighetsform ut-
gor 50-60% av all RP. Har finns ca 35
gener identifierade. Autosomal, domi-
nant form utgor 30-40% och drygt 20
gener finns identifierade. X-kromosom-
bunden arftlighet utgér en mindre del,
5-15%, och har finns endast runt 5 kan-
da gener.

Totalt sett sa kan ungefar halften av
all RP forklaras av kdnda gener. Exem-
pel pa kanda gener ar USH2A (Ushers
syndrom), CRB1 (LCA, Lebers arftliga
blindhet), RPE65 (LCA) och ABCA4
(Stargardt).

Anna-Kaisa berattade om de olika
metoder som finns for att identifiera
gener hos patienter med RP. Det finns
enkla, billigatestsomgersvarangaende
de vanligaste generna, sedan finns det
test som analyserar alla kinda RP-gen-
er, s.k. exome sequencing. Detta ar dyrt
och tidskrdavande och gors endast pa
vissa lab i varlden, i t.ex. Tyskland och
USA. Analysen kraver ocksa tolkning
av experter.
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Det kommer formodligen att vara an
mer viktigt framover att veta exakt
vilken genetisk defekt en patient har,
for att kunna ge ratt behandling. Att fa
fram bra metoder for att kunna identi-
fiera gener kommer att vara av storsta
vikt.

Sista forelasningen holls av Anthony
Moore fran Moorfields Eye Hospital,
London. Han pratade over temat Fram-
tidsutsikter gallande behandling av
arftliga retinala degenerationer.

De tre fragor som han alltid far av sina
patienter ar: Vad ar det for fel pa mina
ogon? Vad beror det pa? och Vad ar be-
handlingen?

Han brukar borja med att ge lite aliman-
na rad som man bor tanka pa vid arft-
liga nathinnesjukdomar. Hans rad ar:

- undvik starkt solljus

- at mat som ar rik pa antioxidanter
- undvik rékning

- formodligen ar det ocksa bra att
ata vitamin A i rekommenderad dos
samt DHA (en omega-3-fettsyra).
Dessutom bor man ha uppmarksam-
het pa om personen dessutom far an-
dra sjukdomar, som t.ex. katarakt och
makuladdem, vilket ar vanligt vid RP,
men dar det finns mer behandlingar.

Darefter gick Moore igenom lite dver-
siktligt de olika omraden det forskas
kring idag.
Som han ser det finns tre huvudsak-
liga spar inom forskningen, och under
dessa kan man gora ytterligare indeln-
ingar.
1. Bevara de fotoreceptorer som
finns kvar, forebygga celldod
- tillvaxtfaktorer for 6gats celler,
t.ex. CNTF

- hamning av apoptos
(programmerad celldod)
- farmakologisk terapi
- genterapi
2.  Ersattning av olika vavnader i
ogat
- nathinnetransplantation
- stamcellsterapi
3.  Artificell syn
- retinaimplantat

Dessa olika omraden ar valdigt olika
sinsemellan till sin karaktar. Nagra,
men inte alla, kraver att man vet exakt
vilken genmutation man har. Fér gen-
terapi t.ex. kravs exakt vetskap om den
genetiska defekten, men for retinaim-
plantat ar detta inte alls nodvandigt.

Som exempel pa en form av RP som
man testar att behandla med gentera-
pi tog han Lebers medfédda blindhet,
LCA. Sjukdomen beskrevs redan 1867
och ar en medfodd akomma som drab-
bar 2-3 pa 100 000 personer. Det ar en
lamplig sjukdom att testa genterapi pa,
satillvida att den vanligen ger ganska
svar synnedsattning och det finns in-
gen alternativ behandling att ge. Det
finns ett antal kanda gendefekter som
kan ge LCA; t.ex. RPE65, LRAT, RDH12,
CRX och CRB1. Patienterna kan ofta
vara blinda i 20-arsaldern och basta
mojligheten for god effekt ar att ge gen-
terapin i unga ar. For narvarande finns
tre forskningsgrupper i varlden som
haller pa med genterapi med RPE65-
genen och som publicerat data fran
sina studier. Man har visat forbattrad
retinal funktion och forbattrad synskar-
pa, men daremot har man inte kunnat
visa forbattring pa ERG. Andra former
av RP dar man ocksa testar genterapi
ar Stargardts sjukdom, Ushers syn-
drom, typ 1, choroideremi och MERTK.
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Transplantationsforsok av

stamceller

av Bengt Vilhelmson

StemCells Inc. har transplanterat manskliga neurala stamceller till en patient
med torr aldersrelaterad makuladegeneration.

Foretagets sa kallade HUCNS-SC celler
ges med en injektion i utrymmet under
nathinnan. Cellerna ska sattas in tidigt
hos patienten for att skydda syncel-
ler fran att brytas ned. Forsoken ska
utvardera metodens effektivitet och
sdkerhet. Totalt 16 patienter forvantas
deltaga. Advanced Cell Technology
(ACT) har ocksa kliniska stamcells-
forsok pa gang sedan drygt ett ar till-
baka. Deras metod gar ut pa att trans-
plantera mogna pigmentepitelceller

som odlats fram fran embryonala stam-
celler.

13 personer har hittills behandlats med
metoden varav nio med Stargardts
sjukdom och fyra med torr aldersrelat-
erad makuladegeneration. De har hit-
tills inte rapporterat nagra biverkningar
efter transplantationen.

Kallor: StemCells Inc, Advanced Cell
Technology

NGS - nasta generations gentestning for RP

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

Under aret har det riktats stindigt storre uppmarksamhet mot de moéjligheter
som ny gentestningsteknik ger, for att finna och definiera de mutationer som
foreligger i gener som kan fororsaka RP och andra genetiskt betingade nat-

hinnesjukdomar och dessa ar det fortfarande manga av som vi @nnu inte kdanner

till.

Nathinneforskarna vid universitetet i
Nijmegen, Holland, under ledning av
professor Franz Cremers, har nyligen
visat den nya metodens effektivitet ge-
nom testning av 100 personer med RP.
Ett tiotal svenska patienter ur det sven-
ska RP-registret i Lund har ingatt i stu-
dien. Man fann flera helt nya sjukdoms-
framkallande mutationer och sarskilt
intressant var det att man fann flera i
gruppen simplex, dvs. dar man inte

kanner till nagra andra fall i slakten
och dar det alltsa inte har varit mojligt
att klart avgora vilken arftlighetsgang
som ligger till grund for genfelen.

Forskarna understryker vikten av att
anvanda NGS-tekniken for att forbat-
tra bade kunskaperna om genetik och
sjukdomsutveckling vid RP och for att
kunna ge en battre genetisk radgivning.
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Returadress: Svenska RP-foreningen

Box 4903

116 94 STOCKHOLM Porto betalt
Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersindes darfor att

[ adressaten ar okand

[ adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Pa gang
Nordisk tandemcykling eller hajk

Vill du cykla tandem ett par dagar eller gora en hajk pa t ex Teneriffa pa cirka
en vecka med de nordiska RP-foreningarna? Kravet ar att du ar engelsktalande
och naturligtvis ar i tillrackligt god kondition for det. Den finska RP-foreningen,
Retina Finland, har gjort en hajk pa Teneriffa med ledarhundar och ledsagare,
som blev uppskattad. Du far sjalv vara med och arrangera det med de nordiska
RP-féreningarna. Intresseanmalan bor goras senast under varen 2013. Finns till-
rackligt stort intresse kan tandemcyklingen eller hajken kanske bli till hosten.

Anmal ditt intresse till RP-foreningens kansli. E-post adm (snabel-a) srpf.a.se.
Telefon 08-702 19 02, sakrast kl 10-12 och 13-15.

RP-foreningen soker webbansvarig

Var hemsida behéver nagon som kan pyssla om den och géra mindre upp-
dateringar. Uppdateringarna kraver lite programmeringskunskap i HTML,ASP.
NET och CSharp. De forandringar som vi skulle behova gora ror sig om att
lagga till lank till Facebook och liknande saker. Arbetet utfors ideelit. Tror du
att du ar ratt person sa hor av dig till Caisa Ramshage pa

caisa (snabel-a) retinanytt.se.



