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Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Mars — Maj

Nytt ar och nya idéer

Nar du laser detta haller du forsta
numret av Retinanytt i din hand. Till
att borja med ar det bara ett namnbyte
fran RP-Info men det ar forsta steget i
en serie av flera som siktar mot att na
fler retinitiker och att underlatta for in-
tresserade att finna oss pa natet. Nas-
ta steg blir att byta den ganska krang-
liga hemsideadressen och aven gora
hemsidan mer lattiliganglig.

En annan viktig handelse under aret
ar att vi nu forsoker slutfora fragan
om vi ska bli en branschforening till
SRF eller inte. Styrelsen haller i skri-
vande stund pa med diskussioner till-
sammans med SRF for att kunna ta
fram ett forslag till arsmotet i Vasteras
den 9 maj.

Varfor ska vi bli en branschforen-
ing till SRF? Jag tycker att det finns
flera goda skal, vi starker den totala
synskaderorelsen, vi far storre mojlig-
het till samarbete vilket ar extra viktigt
ute i landet dar vi pa manga orter ty-
varr har valdigt fa medlemmar och dar

SRF ar betydligt storre, Detta skulle
forhoppningsvis mojliggora annu fler
samarrangemang med SRF.

Vifaridagslaget ett ganska stort verk-
samhetsbidrag fran SRF och i framti-
den har SRF sagt att man i forsta hand
kommer att ge bidrag till branschfor-
eningar. Det kan aven majliggora ad-
ministrativa samordningsmaoijligheter.
En viktig fraga ar att sakerstalla vart
oberoende gentemot SRF vilket ar ett
krav for att vi ska kunna vara fullvardi-
ga medlemmar i Retina International.
Jag hoppas och tror att vi ska kunna
presentera ett bra och intressant for-
slag pa arsmotet och det ar darfor ex-
tra viktigt att sa manga medlemmar
som mojligt dyker upp pa arsmotet
nar vi rostar om SRF-fragan.

Har du som lasare och medlem for-
slag pa forandringar och forbattringar
far du garna hora av dig till mig eller
nagon annan i styrelsen.

Henrik Ruffel, foreningsordforande
henrik (snabel-a) srpf.a.se
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Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivhningsmanaden.
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Nytt ar och nya idéer
Arsmotesdag i Vasteras 9/5
Branschforening inom SRF?
Overrisk fércystiskt makuladdem
Har du asikter om Retinanytt?
Fran forskningen
A-vitaminbehandling vid RP

Viktigt om medlemsavgift och
lasmedium

Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens tidning Retinanytt tillhandahalls som
en service till lasaren utan nagon som helst garanti. Svenska RP-Foreningen
har ingen mojlighet att i detalj bedoma riktigheten och relevansen i den infor-
mation vi publicerar och vi har heller ingen mojlighet att ge medicinsk radgiv-
ning i dessa fragor. Var och en maste sjalv, tilsammans med sin 6gonldkare,
bedéma om informationen ar korrekt och tillamplig pa den egna situationen.




Arsmotesdag i Vasteras 9/5

Alla medlemmar ar hjartligt valkomna
till en RP-dag med arsmote den 9 maj
2009.

Det hela ager rum i ABF-huset i Vas-
teras fran kl 11.00 till kil 17.00.

Fore lunch har vi arsmote och daref-
ter presenterar foretaget Insyn olika
synhjalpmedel. Efter lunchen kommer
bland annat 6gonlakaren Olle Wenn-
hall att prata om den dagsaktuella RP-
forskningen.

Det finns ocksa manga tillfallen att
samtala med gamla och nya vanner.

Arsmoétesdagen ar ett arrangemang
av RP-foreningen och ar oppen for
samtliga medlemmar, oavsett var man
bor i landet.

ABF-huset ar handikappanpassat,
med horselslinga och det gar bra att
ta med ledarhund. Vi hjalper varandra
med att hitta men behodver du assis-
tans darutover maste du ordna det
sjalv.

Deltagaravgiften ar 100 kronor och da
ingar lunch och eftermiddagskaffe.

Du anmaler dig till foreningens tele-
fonsvarare pa tel 08-702 19 02, eller e-
post till adm (snabel-a) retinanytt.se.
Senast 24 april maste vi ha din betal-
ning. Deltagaravgiften satts in pa for-
eningens plusgirokonto 62 21 08-9.

I anmalan behover vi foljande informa-
tion: namn och telefonnummer. Om
du behover specialkost eller om du
tar med ledarhund sa ber vi dig aven
ange detta.

Anmalan ar bindande.
Om du har nagra fragor ar du valkom-
men att ringa Pontus Norshammar pa
foreningens kansli, tel: 08-7021902,
man-fre kl 10.00-14.00.

Vi ses i Vasteras!

Buss fran Stockholm

RP-gruppen i Stockholm har fatt ett
bidrag fran Synskadades stiftelse i
Stockholms och Gotlands lan. Detta
innebar att vi kan erbjuda kostnads-
fri busstransport fran Stockholm till
Vasteras och ater, for medlemmar i
Stockholms och Gotlands lan. | man
av plats ar aven andra valkomna att
aka med.

Bussen gar till Vasteras via Enkoping.
Prelimindrt kommer bussen att utga
fran Gotlandsgatan 44, klockan 09.15
Iordagen den 9 maj 2009.

Vill du aka med bussen maste du ringa
till kansliet och anmala det pa telefon
08-7021902, eller maila till adm (sna-
bel-a) retinanytt.se.

Dagordning vid arsmotet
9 maj 2009

. Motets oppnande

Faststadllande av rostlangd

Fraga om kallelse sants ut i tid
Faststallande av dagordning

Val av motesordforande, proto-
kollforare samt tva justerare/rost-
raknare
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6. Styrelsens verksamhetsberat-
telse for 2008
Revisorernas berattelse
. Faststallande av balansrakningen
samt beslut om disposition av
resultatet
9. Ansvarsfrihet for styrelsens leda-
moter
10. Ersattningar till styrelseledamo-
ter, revisorer och valberedning-
ens ledamoter
11. Budget och arsavgift for 2010 (f6-
reslas bordlagd till hosten)
12. Val av ordforande pa 1 ar, tre sty-
relseledamoter pa 2 ar,
fyra ersattare pa 1 ar samt even-
tuella fylinadsval
13. Val av en revisor och en revisors-
suppleant pa 2 ar
14. Val av valberedning
15. Fraga om medlemskap i Synska-
dades Riksforbund
16. Stadgeandring
17. Ovriga fragor
18. Motets avslutande
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Anmarkning till punkt 16: Om arsmo-
tet beslutar att foreningen skall soka
medlemskap i SRF kravs att ett antal
paragrafer, som faststallts av SRF-
kongressen, infors i foreningens stad-
ga. Styrelsen ser darfor over stadgan
aven i ovrigt. For stadgeandring kravs
beslut vid tvda medlemsmoten. Forsta
gangen blir da pa arsmotet och an-
dra gangen pa hostmotet. Forslaget
till stadgeandring blir klart i mitten av
april och kommer att publiceras pa
webbplatsen. Du kan aven fa ett ex
genom att ringa kansliet pa tfn 08-702
19 02. Den som anmaler sig till arsmo-
tet kommer att fa ett exemplar tillsam-
mans med bekraftelsen.

Branschforening

Synskadades Riksforbund (SRF) ar en
treplansorganisation dar den enskilde
medlemmen ar medlem i en lokalfor-
ening och lokalforeningen i sin tur
medlem i ett distrikt.

Distrikten ar sedan medlemmar i Riks-
forbundet. | vissa fall saknas lokalfor-
ening och den enskilde ar da s.k. di-
rektansluten medlem i distriktet.

Under arens lopp har synskadade bil-
dat andra typer av foreningar for att
odla nagot speciellt intresse (exem-
pelvis konst, idrott och schack) el-
ler sprida information om olika diag-
noser (exempelvis RP och glaukom).
SRF har nu skapat en modjlighet for
rikstackande sadana foreningar att bli
medlemmar i Riksforbundet. Dessa
kallas med ett sammanfattande namn
for branschféreningar. Det innebar
att Riksforbundet i fortsattningen har
bade distrikt och branschféreningar
som medlemmar.

Foreningar med en majoritet synska-
dade medlemmar och som ar oppna
for medlemmar over hela landet kan
anslutas som branschforening till
SRF:s riksforbund.

En synskadad person kan vara SRF-
medlem via en lokalforening/distrikt
eller via en eller flera branschféren-
ingar. Om RP-foreningen blir medlem i
SRF kan den enskilde RP-medlemmen
alltsa valja att bli SRF-medlem via RP-
foreningen. Om man dessutom vill
delta i en lokalforenings verksamhet
sa vdljer man att vara medlem &aven
dar.



inom SRF? Av Leif Pehrson

Man betalar medlemsavgift till sa-
val den lokalforening/distrikt och de
branschféreningar man vill vara med-
lem i. For den som ar medlem i RP-
foreningen och via foreningen blir
medlem i SRF sa ingar SRF-medlem-
skapet i den vanliga medlemsavgiften
till RP-foreningen.

RP-foreningens medlemmar blir inte
automatiskt medlemmar i SRF, om for-
eningen ansluter sig som branschfor-
ening i SRF. Den enskilde retinitikern
maste ansoka om SRF-medlemskap.

For att bli rostberattigad medlem i
SRF skall man ha sa nedsatt synfor-
maga att det ar svart eller omajligt att
lasa vanlig skrift eller att med synens
hjalp orientera sig i obekanta miljoer
eller pa grund av synskadan ha andra
vasentliga svarigheter i den dagliga
livsféringen. Aven vardnadshavare till
barn under 18 ar kan vara rostberat-
tigad medlem om barnet uppfyller vill-
koret ovan.

De medlemmar i RP-foreningen, som
inte uppfyller kriterierna for rostberat-
tigad medlem, kan bli stodjande med-
lemmar i SRF.

Medlemmar i SRF far forbundstid-
ningen SRF Perspektiv. SRF bedriver
en hel del verksamhet som medlem-
mar kan delta i.

RP-foreningen far delta i organisa-
tionsrad, funktionarsutbildningar och
liknande evenemang och kan fa infor-
mation, radgivning och medverkan
fran riksforbundets personal.

RP-foreningen far ha sitt informa-
tionsmaterial pa SRF:s kansli, pa
SRF:s hemsida och i SRF:s forteck-
ning over informationsmaterial.

RP-foreningen ar medlem i den inter-
nationella RP-organisationen Retina
International (RI). For att en nationell
organisation skall fa vara medlem i RI
kravs att den ar sjalvstandig. Eftersom
Riksforbundet, distrikten, lokalfor-
eningarna och branschforeningarna
inom Synskadades Riksforbund ar
sjalvstandiga juridiska personer och
inte svarar for varandras forbindelser,
sa torde ett medlemskap i SRF inte
behova bli ett storre problem an om vi
gick med i till exempel en arbetsgivar-
organisation.

Vi har samarbetat med SRF pa flera
olika satt sedan mitten av 1990-talet.
Det finns nu all anledning att knyta
annu narmare band genom att RP-for-
eningen blir branschfdérening till SRF.

Glom inte
Ditt bidrag
till var
forskningsfond,
plusgiro
24 75 19-2




Overrisk for

cystiskt makulaodem

Av Bengt Vilhelmson

Vi med RP har som bekant en over-
risk att fa grastarr (katarakt). 10-20%
av RP patienterna far ocksa cystiskt
makuladdem som kan satta ned den
centrala synen.

Enligt professor Leila Laatikainen vid
Helsingfors universitet har manga be-
handlingsmetoder provats. De mest
lovande ar for narvarande acetazo-
lamid eller dorzolamid som ogon-
droppar eller som tabletter och tri-
amcinolon som injeceras i 6gat, men
resultaten varierar.

Makuladdem innebar en svallning el-
ler fortjockning av macula aven kallad
gula flacken. Svallningen orsakas av
ett sa kallat 6dem alltsa vatska som
ansamlas. Cystiskt makuladdem inne-
haller dessutom mycket sma cystor i
gula flacken. Symptom som detta kan

ge ar suddig eller forvrangd syn. Ett
rakt streck kan se bogjt ut.

Jag stdllde nagra fragor till profes-
sor Sten Andreasson i Lund om detta.
Forst fragade jag om alla 6gonlakare
ute i landet kan diagnostisera tillstan-
det och om det kontrolleras rutinmas-
sigt nar man har RP. Sten Andreasson
svarar att ogonlakare har erfarenhet
och kunskap att diagnostisera maku-
laddem vid RP.

Jag fragade vidare hur pass bra de
behandlingar som finns ar.

Tyvarr finns det enligt Sten ingen bra
behandling. Sedan 15 ar har man for-
sokt olika terapier och da framforallt
med acetazolamid men tyvarr har det
ofta inneburit mer besvar for patien-
ten och ingen saker behandlingsef-
fekt har kunnat klarlaggas.

RP-listan ar var elektroniska dis-
kussionslista. Du anmaler dig till
var diskussionslista genom att
sanda ett "tomt” mail till:

rp-subscribe(snabel-a)smartlist.nu.
Du far da ett svarsmail med anvis-
ningar. Nar du sedan sander inlagg
till listan anvander du adressen
rp(snabel-a)smartlist.nu.

Har du asikter om Retinanytt?

Du ar valkommen att kommente-
ra tidningens innehall eller ta upp
helt nya amnen.

Du kan gora det direkt pa RP-listan
eller genom att sanda ditt bidrag per
post till Retinanytt, Box 4903, 116 94
Stockholm.




Fran forskningen

Av Ole Christian Lagesen, oversattning Leif Pehrson

Det finns inga stora nyheter fran forsk-
ningen hosten 2008 men det kommer
en strom av notiser om initiativ som
pekar fram mot standigt storre kun-
skap om och behandling for genetiskt
betingade nathinnesjukdomar som
RP.

| november meddelades att finansier-
ingen av fortsatta genterapiforsok
pa Lebers medfédda blindhet (LCA)
i London, var sakrad for ytterligare
tva ar. Professor Robin Ali satsar nu
pa att testa genterapimetoden pa fler
och yngre personer med den myck-
et allvarliga RP-formen med genfel i
RPEG65-genen.

En annan brittisk forskargrupp vid
Moorefieldsjukhuset, ledd av dr. An-
drew Webster, startar ett forsknings-
projekt dar malet ar att genom DNA-
analyser finna annu fler av de genfel
som ger upphov till recessiv RP. Tack
vare Moorefieldsjukhusets osedvan-
ligt stora RP-register, har man moj-
ligheter att komma vasentligt lan-
gre nar det galler att finna resten
av RP-generna. Man specialunder-
soker familjer dar arvsgangen ar
recessiv,och dar det forekommer ak-
tenskap mellan relativt nara slaktin-
gar. Det var aven brittiska forskare
som nyligen kunnat sakerstalla fyndet
av RP25-genen, som ar ansvarig for
kanske upp till 10 % av recessiv RP.

Forsoken med konstgjord syn, base-
rade pa ljuskansliga plattor inoper-

erade i nathinnan, fortsatter. Det
ledande amerikanska projektet, Sec-
ond Sight, utvidgar nu sina forsok.
Fas 2, som man har dopt till Argus
2, omfattar redan 17 personer i USA
och Mexiko, men blir nu vasentligt
utvidgad i Europa. Forskare i Ge-
néve, Paris och London rekryterar nu
forsokspersoner till ett utvidgat Ar-
gus 2-forsok och amerikanarna ons-
kar kontakt med ytterligare forskar-
grupper i Europa. De nya forsoken ar
baserade pa en vidareutveckling av
den forsta Argusplattan och har okat
antalet dioder pa plattan fran 16 till 60.

Ett medel som kallas fenretinide tes-
tas nu pa personer med den torra
formen av aldersrelaterad makula-
degeneration (AMD). Mojligheten att
fenretinide skulle kunna bromsa ut-
vecklingen av makuladegeneration
blev forst registrerad i djurforsok med
moss som hade genfel i Stargardts-
genen ABCA4 (ibland kallad ABCR).
Denna ovanliga form av RP kan troli-
gen fa nya behandlingsperspektiv av
dessa kliniska forsok pa AMD.

Varning fran FFB

Som val de flesta kanner till finns det
i "RP-familjen” av genetiskt beting-
ade nathinnesjukdomar, en grupp dar
synforlusten och odelaggelsen av
syncellerna boérjar i makula i centrum
av nathinnan.Det finns flera diagnos-

namn. Det vanligaste ar Stargardts p



» sjukdom, som i nastan alla fall arvs
recessivt och dar genfelet finns i den
s. k. ABCA4-genen. Pa grund av fe-
let gor denna gen inte sin del av ar-
betet i synprocessen dar vitamin A
omvandlas och pendlar mellan sjalva
fotoreceptorerna (tappar och stavar)
och det underliggande naringslagret
av celler, pigmentepitelcellerna RPE.
Resultatet blir en anhopning av en
skadlig A-vitaminprodukt kallad lipo-
fucin, som visar sig som gulvita flack-
ar i pigmentepitelvaven.

Det har forskats mycket pa Stargardts
och i oktober 2008 sande den ameri-
kanska RP-foreningen Foundation
Fighting Blindness (FFB) ut ett med-
delande, baserad pa ett utlatande
fran organisationens vetenskapliga
fackrad, i vilket personer med Star-
gardts och andra med motsvarande
sjukdomsbilder, varnas for stora intag
av a-vitamin. Som bekant har relativt
stora extra doser av vitamin A palmi-
tat (15 000 internationella enheter per
dag) betraktats som en majlig behan-
dlingsform for RP.

Varningen som nu offentliggjorts
innebar i alla fall att personer med
Stargarts-diagnosen och de som har
tapp-stav-dystrofi pa grund av genfel
i samma ABCA4-gen, inte bor ta nagot
A-vitamintillskott.

Forskningen tyder pa att det kan
paskynda synférsamringen och ut-
vecklingen av sjukdomen i negativ
riktning.

Uttalandet inskarper vidare, baserat
pa nya djurforsok, att varningen mot
starkt solljus, som tidigare gallt och ar
generell for alla RP-drabbade, galler

speciellt forpersoner med Stargardts.
Uttalandet upprepar tidigare rad om
hur man undviker for starkt solljus.
Anvand solglasogon som avlagsnar
ultraviolett och blatt ljus och anvand
mossa med stor skarm.

For de som ar osdkra pa om man
omfattas av Stargardts/ABCA4-diag-
nosen uppmanar uttalandet fran USA
till gentestning genom godkant labo-
ratorium efter konsultation med den
egnha ogonlakaren.

Mer forskning pa genterapi

2008 har varit ett genombrottsar for
genterapi inom nathinneforskningen,
med gynsamma resultat fran tre olika
forskargrupper namligen britterna
i London och amerikanarna i Penn-
sylvania och Florida. Nu anmaler sig
aven Kanada till "tavlingen” i samar-
bete med floridagruppen under led-
ning av professor Bill Hauswith. Med
ett anslag pa tillsammans 3 miljoner
dollar fran Kanadas fond for halso-
forskning och den kanadensiska RP-
foreningen FFB Canada, satsas det
stort pa att testa genterapi for flera
olika RP-former.

De kanadensiska forskarna finns i
Toronto och Vancouver, pa fyra olika
forskningsinstitut. Man borjar med
djurmodeller med kanda genfel och
overgar senare till kliniska forsok pa
manniskor. Samarbetet med professor
Hauswiths grupp i Florida sakerstaller
att de metoder och den teknologi som
etablerats i de hittills lyckade gentera-
piforsoken, direkt kommer till bruk i
den kanadensiska satsningen.



A-vitaminbehandling vid RP

Av professor Sten Andréasson, Lund

Redaktionell kommentar: Sedan nastan 20 ar har man anvant behandling med
vitamin A for att om mojligt bromsa synforsamringen vid framst klassisk RP.
Som vi tidigare uppmarksammat och som dven framgar av artikeln ”Fran forsk-
ningen pa sidan 7 i detta nummer av retinanytt, sa har det kommit varningar
for att anvanda metoden vid vissa former av RP. Metodens effektivitet har
dessutom varit omstridd bl a darfor att man inte gjort tillrackligt omfattande
vetenskapliga studier. Vi har bett professor Sten Andréasson i Lund att ge en

beskrivning av laget. /Leif Pehrson

A-vitaminterapi vid retinitis pigmento-
sa ar idag den enda behandling, som
har vetenskaplig grund. Tyvarr botar
A-vitamin inte sjukdomen, men de ur-
sprungliga studierna visade att sjuk-
domsforloppet mojligen blir nagot
langsammare.

Detta kan vara av storsta varde for
manga och enligt vissa vetenskapliga
arbeten, sa innebar det att man kan fa
behalla anvandbar syn under ytterli-
gare 5-6 ar.

Vetenskaplig bakgrund for

A-vitaminbehandling.

Sedan prof Eliot Berson 1993 publi-
cerade en studie, dar patienter med
retinitis pigmentosa skulle kunna ha
gladje av en liten dos A-vitamin 15
000 internationella enheter (ie) per
dag, har antalet patienter, som erhallit
denna behandling 6kat. Behandlings-
effekten var initialt diskutabel fram-
forallt for att den inte kunde stoppa
progressen av sjukdomen och alla var
inte overens betraffande behandlings-
resultaten vid denna studie. Denna

undersokning ar idag fortfarande, den
enda vetenskapliga studie som visar
pa behandlingseffekt hos patienter
med retinitis pigmentosa.

Studien utfordes pa 80-talet, da den
genetiska bakgrunden till retinitis pig-
mentosa inte var kartlagd, eftersom
den forsta genen vid RP identifiera-
des 1991.

De molekylargenetiska fynden pa
1990-talet innebar ju ett nytt satt att
se pa dessa sjukdomar och idag ser
vi retinitis pigmentosa, som minst ett
hundratal olika nathinnesjukdomar.
Mojligen kan det vara sa, att vitamin A
behandling kan vara mer effektiv gen-
temot vissa former, men det vet vi inte
i detalj idag.

Dessa tankar medforde dock att man
borjade studera djurmodeller med
olika genetiska fel pa proteinerna i
nathinnan. Det finns olika djurmo-
deller, som t.ex. har fel pa amnet ro-
dopsin och man fann i studier under
1990-talet, att A-vitamin behandling
kunde vara av storre varde hos vissa

former av retinitis pigmentosa. Dessa p



» undersokningar har dock varit svar-
tolkade och idag foljer man internatio-
nellt principen att alla former av retini-
tis pigmentosa bor kunna behandlas
med vitamin A 15 000 ie/dag.

Vid det forsta internationella motet
om Ushers syndrom i Omaha, USA,
under hosten 2006 var man ocksa
overens om att A-vitamin behandling
kunde vara av varde for patienter med
Ushers syndrom. Vid en del nya stu-
dier med A-vitaminterapi har ocksa
patienter med skilda former av retina-
la degenerationer ingatt och da aven
patienter med retinitis pigmentosa
och horselnedsattning.

Oro for biverkan av

A-vitaminbehandling

Sedan A-vitaminterapin startade i slu-
tet av 1990-talet, sa har naturligtvis
ocksa debatten i perioder kommit upp
betraffande radsla for biverkningar
vid behandling med A-vitamin.
Flertalet "safety” studier har inte kun-
nat visa nagra oroande biverkningar
vid A-vitaminbehandling.

Man bor arligen ta nagra blodprover
betraffande leverns funktion och om
dessa varden ar forandrade ar det ej
lampligt med A-vitamin. Personligen
har det varit ytterst sadllan, som jag
stoppat A-vitaminbehandling p.g.a
nagon leversjukdom.

Kvinnor som ar gravida bor undvika
A-vitaminbehandling. Aven om det
faktiskt inte ar visat att 15 000 ie/dag
kan vara skadligt for fostret, sa har vi
anda foljt de internationella rekom-
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mendationerna inom detta omrade.
En del av oss kommer ju ocksa ihag
hur det var for nagra ar sedan da alla
spadbarn fick 3 000 ie/dag (A-D drop-

par).

Under arens lopp har det aven diskute-
rats om risk for okad benskorhet och
att kvinnor, som tar denna behandling
skulle fa okad risk for benbrott. Detta
har diskuterats tillsammans med la-
kemedelsverk saval i USA som Sve-
rige och man ar helt overens om att
fordelarna av behandlingen ar storre
an den eventuella risken att raka ut for
benbrott.

Huruvida barn och ungdomar skall
behandlas har alltid varit svart att
klargora. Nar behandlingsstudien ut-
fordes i USA ingick inte barn, men
samtidigt kan det vara svart att forsta
att effekten av A-vitamin terapi forst
skulle kunna bli av varde vid 16 ars al-
der.

Manga av oss 6gonlakare har idag ru-
tinen, att nar barnen kommer i skol-
aldern, sa remitterar vi patienten till
barnlakare, som far avgoéra om det
finns nagra kontraindikationer for in-
sattande av behandling och da oftast
halv dos dvs 7 500 ie/dag.

Skall A-vitaminbehandling
kombineras med annan
terapi?

Nar Eliot Berson initierade sin be-
handlingsstudie under 80-talet sa var
det pa indicier att vitamin A och E till-
sammans skulle kunna vara av varde
vid retinitis pigmentosa. Resultatet



blev nastan motsatt och man tillrader
inte att man skall kombinera A-vitamin
med extra E-vitamin.

For mig innebar dessa resultat, att om
vi skall behandla retinitis pigmentosa
med A-vitamin sa ar riktlinjerna att
man ej skall kombinera det med annan
terapi, eftersom vi inte kan utesluta att
det kan vara skadligt for nathinnan.

| detta sammanhang boér man da nam-
na vad som diskuterats om att tillagg
av omega-3 fettsyror skulle vara av
varde. En av tankarna bakom detta
var att man i tidigare studier note-
rat forandringar i fettsyrorna i blodet
hos familjer med olika form av retini-
tis pigmentosa och da speciellt den
konsbundna formen.

Noggrant kontrollerade studier i sa-
val Boston som Dallas har inte kunnat
bekrafta vardet av denna tillaggsbe-
handling. Eliot Bersons grupp i Bos-
ton anger att mojligen skall patienter,
som paborjar A-vitaminbehandling,
under de tva forsta aren dessutom be-
handlas med omega-3 fettsyror. Efter
tva ar skall man sluta med omega-3
och enbart anvanda vitamin A palmi-
tat. Dessa resultat ar dock fortfarande
under diskussion

David Birch i Dallas, som framfor allt
behandlat yngre man med konsbun-
den form av retinitis pigmentosa har
inte heller kommit till nagon slutsats
i sina studier. Han har nu andrat do-
sen i sina behandlingsstudier for att
om mojligt titrera ut en dos, som han
tror kan vara av varde. Dessa studier
pagar under ytterligare ett antal ar
framat.
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Han har diger erfarenhet inom omra-
det och har under manga ar studerat
mangden av olika fettsyror i blodet vid
olika former av retinitis pigmentosa.
For nagot ar sedan publicerade han
ocksa ett arbete betraffande eventuell
biverkan av behandlingen med ome-
ga-3 fettsyror, men fann da inga kon-
traindikationer for denna terapi.

Idag kvarstar bedomningen att A-vi-
taminpalmitat ar den enda vetenskap-
ligt grundade behandlingen, som kan
anvandas vid retinitis pigmentosa.
Tyvarr ar det i Sverige fortfarande pa
licens och heter for narvarande Carls-
son A-vitamin 15 000 ie per kapsel.
Om skolbarn skall behandlas anvands
oftast 7 500 vitamin A palmitatlosning.

Att tanka pa

Under aren har det kommit olika de-

battinlagg betraffande A-vitaminbe-

handling och eventuella restriktioner,
som kan sammanfattas enligt foljan-
de:

* Kontroll av leverfunktion med blod-
prov c:a 1 g/ar.

e Barn under 16 ar skall behandlas i
samrad med barnldkare.

* Undvik behandling i samband med
graviditet aven om det inte ar visat
att det kan upptrada nagon skada
vid denna laga dos.

e Utredning fran bland annat ldke-
medelsverket har visat att man kan
fortsatta med A-vitaminbehandling
aven vid benskorhet (osteoporos).

 Behandlingen galler vid klassisk
form av retinitis pigmentosa men
rekommenderas nu aven vid Ushers
sjukdom.



Returadress: Svenska RP-foreningen
Box 4903
116 94 STOCKHOLM

Porto betalt
Port Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersindes darfor att

Jadressaten ar okand

[Jadressaten har avlidit

] adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

flyttning, atersdand med uppgift om nya adressen.

» Nyligen har man varnat for att anvanda
A-vitamin vid andra former av arftliga
nathinnesjukdomar, da det enligt djur-
forsok istallet kan vara skadligt. Den
aktuella A-vitaminterapin skall alltsa
inte anvandas vid Stargardts arftliga
makuladegeneration eller liknande
sjukdom som tappstav degeneration
dar det genetiska felet finns pa en gen
benamnd ABCR. Det bor papekas att
den skadliga effekten enbart ar visad
pa forsoksdjur.

Slutord

Sammanfattningsvis ar det viktigt
med A-vitaminbehandling vid klas-
sisk form av retinitis pigmentosa, dvs
dar symptomen ar nattblindhet och
tilltagande synfaltsinskrankning.

| framtiden hoppas vi pa battre be-
handlingsmojligheter vid retinitis
pigmentosa men idag saknas annan
vetenskapligt sakerstalld terapi, an A-
vitaminbehandling.

och lasmedium

Vi har bytt registerprogram och det
har tyvarr medfort att avierna for
medlemsavgiften har blivit forsena-
de. De beraknas bli utsanda under
april manad.

Nar man byter registerprogram kan
det intraffa att uppgifter oavsiktligt
andras. Vi ber dig darfor kontrollera
dina adressuppgifter pa tidningens
baksida eller utanpa kuvertet.

Viktigt om medlemsavgift

Retinanytt ges ut pa tre olika medi-
er: som papperstidning, som daisy-
taltidning och i punktskrift. Far du
tidningen till fel adress eller pa an-
nat medium an tidigare sa ta kontakt
med kansliet pa tfn 08-702 19 02 el-
ler e-post adm (snabel-a) retinanytt.
se sa att vi far ratta i registret.
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