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Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

september - november

Hosten narmar sig

Redan nu nar hosten knappt har
borjat har det hant en hel del. SRF
har godkadnt var ansékan om att fa
bli en branschforening till SRF och
det som nu aterstar ar att vi godkan-
ner stadgeforslaget pa hostmotet i
Lund den 10 oktober.

Om stadgeforslaget antas blir vi en
branschforening till SRF fran den 1
januari 2010.

RP-foreningens kanslist Pontus
Norshammar har tjanstledigt for stu-
dier fran den 1 september i ar och vi
ser nu over hur vi ska skota kansliet
under Pontus studietid. Just nu sa
bemannar Eva Hummelgren kans-
liet nagra timmar per vecka, hon
lyssnar aven av telefonen ett par
ganger i veckan. E-post som kom-

mer till foreningen lases i stort sett
dagligen.

Vi hoppas snarast kunna presentera
en permanent I6sning och jag pas-
sar dven pa att onska Pontus lycka
till med studierna!

| skrivande stund ar det knappt en
manad kvar till héstmoétet i Lund
och det ar gladjande att konstatera
att 45 personer har anmalt sig till
motet. Jag tror att det kommer att
bli en mycket givande dag och jag
ser fram emot att traffa alla deltaga-
re pa plats i Lund!

Val mott i Lund!

Henrik Riuffel,
foreningsordforande
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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 information vi publi-
cerar och vi har heller ingen majlighet att
ge medicinsk radgivning i dessa fragor.
Var och en maste sjilv, tilsammans med
sin ogonlakare, bedoma om informationen
ar korrekt och tillamplig pa den egna si-
tuationen.




Forskning med pengar fran
RP-foreningen, del 1

Av Bengt Vilhelmsson

| forra Retinanytt berattade vi att RP-
foreningens forskningsfond sedan ar
1997 har kunnat stélla en miljon kronor
till Synframjandets forfogande som
delfinansiering av bidrag till forskning
intressant for oss retinitiker.

| detta och nasta nummer av Retina-
nytt kommer vi att folja upp de olika
forskningsaktiviteterna

Stamcellsforskning

Professor Karin Warfvinge, Lund

Ar 2000 fick Karin Warfvinge i Lund
pengar for stamcellsforskning. Sa har
beskriver hon vad bidraget ledde till.

Vid den arliga internationella 6gon-
konferensen i Florida 1999 presente-
rade jag och mina medarbetare vara
forsta lyckade forsok med stamcell-
stransplantation till nathinnan. Vi be-
skrev for forsta gangen hur stamceller
fran hjarnan overlevde och integrera-
des i nathinnan efter transplantation.
Genombrottet sporrade till intensivt
arbete och under de foljande sex aren
utvecklade vi metoden for cellodling,
transplantation, celloverlevhad och
cellmognad. Genom bidraget fick jag
moijlighet att utveckla stamcellstrans-
plantationerna. Arbetet ledde till ett
stort samarbete med bla forskare
fran Harvard University i USA. Nu nas-
tan tio ar senare ar forskarnas gene-

rella uppfattning att stamceller i viss
man kan utvecklas till fotoreceptorer,
men inte i den grad man hoppats pa.
Istallet utnyttjar man kunskapen kring
stamcellstransplantationer genom att
anvanda stamceller som transporto-
rer av t ex olika typer av overlevnads-
faktorer till nathinnan.

Neuroprotektiva
faktorer

Docent Kjell Johansson, Kalmar

Ar 2007 fick Kjell Johansson i Kalmar
pengar for forskning om neuroprotek-
tiva faktorer som ar just sadana over-
levhadsfaktorer som namndes ovan.
Faktorer som skyddar och kan brom-
sa forlusten av syncellerna i nathin-
nan.

Tack vare medlen som erhallits har
det varit mojligt att fortsatta vara un-
dersokningar sager Kjell Johansson.

Man har funnit att faktorer fran sa kall-
lade progenitorceller bromsar ned-
brytningen av tappar och stavar i
olika djurmodeller. Progenitorceller
kan liksom stamceller omvandlas till
andra typer av celler. Men de ar mer
specialiserade fran borjan.

Mest gynnsam effekt har erhallits ge-
nom en kombination av dessa fakto-



rer. Arbete med dessa kombinations-
effekter hoppas kunna paborjas snart.
Malet ar att identifiera en kombination
av faktorer och sedan testa dessa pa
grisar som bar en RP-liknande sjuk-
dom.

Man har ocksa funnit att fotorecepto-
rerna bryts ned via olika signalvagar
som kan paverkas av dessa faktorer
fran progenitorcellerna.

Mekanismerna
bakom RP

Docent Per Ekstrom, Lund

Ar 2007 fick ocksa Per Ekstrom i Lund
bidrag for forskning om tva enzym-
systems roll vid nedbrytningsproces-
sen av synceller.

Det finns i princip ingen effektiv be-
handling att erbjuda for RP annu. En
bidragande orsak till denna brist pa
terapi ar att sjukdomsmekanismerna i
stort sett ar okanda.

Manga av de genmutationer som le-
der till sjukdomen har forvisso kunnat
identifieras, men man kanner annu
inte till i detalj hur de kan leda till att
fotoreceptorerna, de ljusmottagande
cellerna i nathinnan degenererardv s
fortvinar och dor. Vi har tidigare visat
att tva olika enzymsystem, calpain
och PARP [poly ADP(ribose) polyme-
rase] ar aktiverade nar fotorecepto-
rerna degenererar i en djurmodell for
RP och darfor kan vara inblandade i
degenerationen hos manniskor.

Forskningsanslaget har bidragit till
att vi kunnat utveckla studierna kring

dessa och andra enzymsystem med
syfte att battre forsta hur de ingar i
sjukdomens forlopp och om de kan
paverkas sa att degenerationen brom-
sas. Sadana har undersoékningar har
en potential att pa sikt kunna leda fram
till fungerande behandlingsmetoder,
men ar resurskravande och darfor i
hog grad hjalpta av denna typ av stod.

Transplantation av
nathinna

Professor Fredrik Gosh, Lund

Fredrik Gosh i Lund fick ar 2007 bi-
drag till forskning om transplantation
av nathinna.

Man har kunnat utféra nathinnetran-
splantation pa gris med fardigutveck-
lad s k vuxen nathinna. Den donerade
nathinnan har kunnat hallas i odling
upp till ett dygn fore transplantatio-
nen. Nathinnor fran embryo har kun-
nat hallas i odling i minst fyra veckor.
Nathinnan har da utvecklat de flesta
nervcellstyper som t ex synceller.

Nathinna transplanterad mellan olika
arter tolereras vil sa lange vavnaden
inte sonderdelas. Detta visar att nat-
hinnan och omradet under ar immun-
priviligierat omrade vilket innebar att
risken for avstotning vid transplanta-
tion ar mindre an vanligt.

Dessa resultat kommer att ha bety-
delse infor en framtida klinisk verk-
samhet. Forskningen har ocksa gjort
att man har kunnat modifiera och for-



battrat de kirurgiska behandlingsme-
toderna.

Arftliga nathinnesjuk-
domar i norra Sverige

Docent Marie Burstedt och docent Ola
Sandgren, Umea

Aren 2000 och 2007 fick Marie Bur-
stedt och Ola Sandgren i Umea bidrag
for studier av arftliga 6gonsjukdomar
i norra Sverige.

Marie sager att hon ar ytterst tacksam
for den ekonomiska hjalpen till sin kli-
niska forskning. Tack vare givha med-
el har hon kunnat genomfdéra och pu-
blicera flera artiklar som lett till okat
intresse och kunskap om RP. Vi har
kunnat beskriva flera unika egenska-
per och ge stdod och information till
patienterna.

Bidraget ar 2000 gick till hennes av-
handling om Bothnia Dystrofi som
ar en progressiv arftlig form av RP. |
decennier hade en nathinnesjukdom
med ett speciellt utseende varit kand
av ogonlakare i Vasterbotten. Flera
fall misstanktes hora till denna grupp
men litet kunskaper fanns.

Bothnia Dystrofi leder till nattblindhet
i barnaren. | ungdomen paverkas gula
flacken vilket gor att det centrala se-
endet forsamras. Synfaltet inskranks
ocksa. Sjukdomen arvs recessivtd v s
det kravs tva anlag for att fa sjukdo-
men och foraldrarna ar da inte drab-
bade. Forskningen har lett till 6kade

kunskaper om bakomliggande gene-
tiska orsaker och forbattrat mojlighe-
terna till en tidig diagnos.

Marie har beskrivit den kliniska bilden
och har kunnat visa att sjukdomen or-
sakas av en mutation i position 234 i
proteinet CRALBP.

Sjukdomens utbredning i Norrland
kartlades och de flesta fallen visade
sig komma fran Vasterbotten. Mer an
70 personer diagnostiserades med
denna mutation. Extremt morka kon-
taktlinser har visat sig forbattra synen
for dessa patienter.

Malsattningen for forskargruppen i
Umea ar och har varit att kartlagga
den genetiska och molekylara bak-
grunden for arftliga nathinnesjukdo-
mar i norra Sverige. Bade de unika
formerna och de vanligt forekomman-
de studeras samt kliniska manifesta-
tioner d v s hur sjukdomarna visar sig
pa undersokta patienter.

Efter sin disputation har Marie fort-
satt med studier framst kring Bothnia
Dystrofi men aven kring andra diagno-
ser. Hon har kunnat pavisa ytterligare
en mutation i samma gen i position
225. Hos ett par individer beror deras
ogonsjukdom pa denna mutation och
hos ett tiotal andra personer forelig-
ger en kombination av de bagge mu-
tationerna 234 och 225. Omfattande
kliniska studier pa patientgrupperna
ar utforda eller pagar.

Forskargruppen har ocksa arbetat
med tva andra diagnoser. Den ena ar
tappdystrofi som ar en form av arft-
lig maculadegeneration, en sjukdom



som satter ned det centrala seendet.
Den andra ar en variant av dominant
RP.

Med utgangspunkt i tva stora familjer
fran Jamtland med tappdystrofi kun-
de sjukdomsanlaget lokaliseras till
kromosom 17. Fortsatta studier kunde
visa att tappdystrofin orsakas av en
mutation i PITPNM3, en gen som inte
tidigare beskrivits i samband med
sjukdom. Blodprover fran patienter
med liknande sjukdom fran England,
Tyskland och USA ar ocksa undersok-
ta.

Genom studier i kyrkbocker kunde
fem familjer fran Umea-omradet med
dominant RP foljas bakat i tiden. De
visade sig ha ett gemensamt ursprung
i borjan av 1700-talet i Klabbole nara
Umea. Anlaget ar lokaliserat till kro-
mosom 19q13.4 en kand plats for au-
tosomalt dominant RP med reducerad
penetrans vilket innebar att den inte
alltid bryter ut fullstandigt.

Autosomalt dominant RP medfor att
om den ena foraldern har RP ar det

50 procents risk att deras barn far
sjukdomen. Efter ett langvarigt och
till viss del médosamt molekylarge-
netiskt arbete kunde till sist den ge-
netiska defekten pavisas. Det visade
sig att nastan hela den aktuella genen
saknades tillsammans med ytterliga-
re tre narliggande gener.

Forskarna har ocksa arbetat med den
stora gruppen med recessiv RP. De-
ras tanke har varit att sjuka personer
fran ett begridnsat geografiskt om-
rade sannolikt har samma genetiska
varianter. Genom att markera fodel-
seorterna hos foraldrarna till perso-
ner med recessiv RP pa en karta over
norra Sverige har gruppen identifie-
rat minst fem olika geografiska om-
raden dar det finns ovanligt manga
RP-patienter. Olika molekylargenetis-
ka tekniker har sedan anvants for att
forsoka lokalisera sjukdomsanlagen.
Inom ramen for projektet har gruppen
identifierat en tidigare inte kand muta-
tion i en kand gen kopplad till Lebers
medfodda blindhet.

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2




Daisy-talbocker om RP

Av Svante Anderson, Uppsala

Jag botaniserade bland Daisy-bocker
pa Talboks- och punktskriftsbibliote-
kets webbplats www.tpb.se och hit-
tade nagra bland facklitteratur som
kan vara av intresse for oss med RP.
De tva forsta ar RP-foreningens infor-
mationsmaterial: Avslutningsvis finns
ett par bocker som inte direkt handlar
om synskada men som anda kan vara
intressanta for oss.

Ogonsjukdomen Retinitis

pigmentosa

Studiematerial for retinitiker. Fram-
taget av Rolf Klangebjer i samarbete
med SRF Stockholms stad och Svens-
ka RP-féreningen.

TPB-nr: C89734

Fran chock till chans - att

leva med RP

Studiematerial nr. 2 om Retinitis pig-
mentosa och andra arftliga nathinne-
sjukdomar. Denna skrift har oversatts
av llona Persson Nordlof och bearbe-
tats av Rolf Klangebjer i samarbete
med SRF och Svenska RP-foreningen.
TPB-nr: C89746

Ser du vad jag sager?

Ett studiematerial om kroppssprak
for synskadade.

Forfattare: Birgitta Kohler.

TPB-nr: C89735

En annorlunda varid

Att inte kunna se. Diskussionshand-
ledning till En annorlunda varld.
Manus: Vilhelm Ekensteen; redaktor:
Margaretha Wiberg.

TPB-nr: C89841

Synskadade pa skidor -

Ledsagning vid utforsakning
Text: Mats Linder
TPB-nr: C90036

Synskadade pa skidor -
Ledsagning vid langdskid-
akning

Text: Morgan Andersson

TPB-nr: C90035

Hantera din stress med
kognitiv beteendeterapi; KBT

Av Giorgio Grossi
TPB-nr: C89718

Kreativitet for livet

Lar dig anvanda dina problem, de ar
nyckeln till kreativitet och vagen till
dig sjalv.

Av Bengt Renander

TPB-nr: C88793

Vad ar Daisy?

DAISY ar ett nytt talboksformat som
i basta fall innebar stora mojligheter
att navigera i boken. Exempel pa sa-



dan navigering ar nivaer sa som ka-
pitel, avsnitt och underavsnitt. Man
kan ocksa navigera frasvis och ibland
t o m ordvis samt ofta ocksa sidvis.
Det finns mojlighet att satta olika bok-
marken. Man kan spela upp boken i
olika hastigheter utan att fa s k Kalle
Anka-rost. DAISY-bocker ar oftast in-
lasta med mansklig rost men kan ock-
sa skapas med syntetisk rost.

DAISY bygger pa ljudfiler i MP3-for-
mat med en massa kringinformation
for att mojligora navigationen.

For att lyssna pa DAISY med dessa
navigationsmojligheter sa behover
man en speciell DAISY-spelare eller
ett Daisyprogram i sin dator. TPB har
ett gratisprogram som man kan ladda
ned (www.tpb.se).

Lite beroende pa var man bor sa kan
man fa lana en DAISY-spelare via sin
syncentral eller bibliotek. Det @r ocksa
via sitt bibliotek som man lanar DAI-
SY-bocker som oftast kommer pa en
CD-skiva men man kan ocksa fa den
pa minneskort for DAISY-spelare som
anvander sadant medium.

Talbocker ar till for personer med na-
got lashandikapp och kan alltsa inte
lanas av vem som helst. Detta beror
pa copyright-bestammelser som gor
att TPB kan overfora tryckta bocker
till kassett eller DAISY utan storre be-
talning till copyrightinnehavarna.

Tidigare anvande man kassettband
for talbocker. De blev relativt skrym-
mande jamfort med en Daisy-CD som
kan rymma 40 timmar inlasning.

Det finns ocksa nagot som kallas ljud-
bocker pa samma ljudformat som man
anvander pa musik-CD och som ar en
kommersiell produkt pa ett antal CD-
skivor. Vem som helst kan kopa ljud-
bocker i t ex bokhandeln.

Det gar aven bra att lana ljudbocker
pa biblioteket for vem som helst.

RP-foreningens tidning Retinanytt
liksom SRF:s Perspektiv gar att fa pa
DAISY-format.

RP-pubar i
Stockholm hosten
2009

Under hosten ordnar Stockholms-
gruppen RP-pubar pa Café Java.

* Torsdag 5 november-
Ej faststallt program

* Torsdag 3 december-
Musikafton

Adressen ar Gotlandsgatan 44
Stockholm. Cafét ar oppet 18.00-
22.00 dessa kvallar. Valfri dryck
och varma smorgasar finns att
kopa i baren. Vi star i dorren och
visar till ratta till 18.45 annars
tryck pa stora A-knappen sa kom-
mer det nagon och 6ppnar.

Valkommen!
Goran Westerberg och Ase Hedin

Stockholmsgruppen,
stockholm(snabel-a)srpf.a.se




Filterglas?

Fran RP-listan

Fraga:

Ar det nagon hir pa listan som har el-
ler har testat filterglas? Hur tycker ni
att det funkar och vad hjalper de mot
och i vilka situationer ar dom bra att
anvanda? Jag har last att olika farger
pa glasen ar bra till olika saker jag har
storst problem i sol och i morker och i
disigt vader

Svar 1:

Jag har sedan flera ar anvant gula
glas. Dessa glas ger en viss kontrast-
forbattring, vilket ar till stor nytta for
mig. Jag vill till och med pasta att jag
ser battre aven nar det borjar skym-
ma, jamfort med mina vanliga glas.

Vanliga morka solglasogon tar bort
en massa ljus, vilket ar en katastrof
for mig. De gula glasen tar bort det
starka irriterande ljuset, men slapper
igenom ovrigt ljus. Utan dessa filter-
glasogon blir jag kraftigt blandad nar
solen lyser eller pa vintern nar det ar
sno. Med de gula glasen tillsammans
med en keps med stor skidrm, sa kan
jag utan obehag vistas ute i solen.

Svar 2:

Jag har sjalv precis fatt tva par kon-
trastglaségon med gula glas och jag
alskar dem. De ar otroligt skona att
lasa med tycker jag. Texten blir tydli-
gare och jag kan aven stanga ute obe-
hagligt ljus som t ex lysror. Satt och
laste pa Uppsala-pendeln forsta da-
gen jag fatt dem och forst da insag jag
hur storande dessa ljusror ar och hur
mycket lattare det var nar det skarpa
vita ljuset filtrerades bort. Jag kan

ocksa se 1.0 raden pa syntavlan med
dessa glasogon vilket jag inte kan
utan.

Jag har ett morkare par som ar bra
mot lysror och som ar skona att ha ut-
omhus ocksa. Till skillnad mot vanliga
solglasogon som ar for morka kan jag
fortfarande ha dessa glasogon pa nar
jag garini affarer. Det ljusare paret jag
har ar skona vid vanlig inomhusbelys-
ning. Jag bar oftast mina glasogon
bara nar jag ska lasa eller vid kraftigt
ljus. Jag kan inte ha dem vid datorn
tyvarr. Jag tror att det beror pa att jag
har en barbar dator med motljus vilket
gor att det blir svarta vagor éver hela
skdarmen om jag har glaségonen pa.

Optikern pa syncentralen sade till mig
att olika personer anvander sina fil-
terglas pa olika satt. En del anvander
dem standigt och andra bara i vissa
situationer. Hon namnde bland annat
att en del RP-patienter tycker att de
ar bra i disigt vader men inte alla. Hon
uppmanade mig att testa mina glas-
ogon i manga olika situationer och se
vad som funkade for just mig.

Svar 3:

Jag har sjalv roda filterglas och jag
anvander dom i allt dagsljus som be-
svarar mig, ger daligt kontrastseende
eller blandning, alltsa inte bara i sol-
ljus.

Man kan behova olika nyanser av roda
eller gula filterglas for olika ljusforhal-
landen. Det enda sattet ar att prova
sig fram med hjilp av optikerna pa
syncentralen.



Starroperation?

Fran RP-listan

Fraga:

Jag ar lite nyfiken pa era erfarenheter
av starr och RP. Fick besked att jag
har ”lite” starr pa hoger 6ga. Har bor-
jat marka att det hogra ogat ar dim-
migare an vanstra i det synfalt jag har
kvar. Vet om att det gar att operera,
men nar gor man det? Ska man vanta
lange, hur lange? Tills det ar helt dim-
migt? Hur paverkas narsynthet (som
jag ocksa har, typ -11)?

Svar 1:

Jag blev opererad for gra starr pa
bada ogonen for ganska manga ar
sedan. Sjalva operationen var for-
vanansvart latt och enkel och synen
blev bra efterat. Den hjalper ju inte
mot RP men den féorsamring jag hade
fatt av starren forsvann ju helt. | mitt
fall opererade de ganska snabbt efter-
som synfaltet ju i alla fall var inskrankt
och den grumling jag fick av starren
gjorde att jag sag mycket daligt. Har
i flera fall hort att man annars vantar
ganska lange innan operation for att
starren skall "mogna”.

Gra starr och aven gron starr (glau-
kom) ar tyvarr en foljd av vissa typer
av RP. Sjalva operationen tog ca 30
minuter per 6ga. Man kan alltsa inte fa
battre syn av en operation an den man
hade innan starren men grumlingen av
linsen forsvinner ju eftersom du far en
konstgjord lins i stéllet for din gamla.

10

Gron starr kan man nu for tiden aven
operera eller medicinera men det ar ju
en annan fraga.

Svar 2:

Min grastarr markte jag av lite redan
for snart tio ar sedan, men da endast i
form av blandningskanslighet. For tre
ar sedan borjade den forsamra lasse-
endet, da pratade jag forsta gangen
med ogonlakare om operation, synen
lag da pa 0.6.

Liakarna ansag att jag skulle bestam-
ma sjalv om det var dags for operatio-
nen, men de lutade at att jag kanske
skulle vanta. Orsaken till det var att
jag fortfarande kunde stalla om fran
seende pa nara hall till langt hall, och
den formagan férlorar man vid en gra-
starrsoperation. Det betyder att du be-
hoéver antingen glaségon for att se pa
nara hall eller for att se pa langt hall,
eller i varsta fall behover du glasogon
i bada fallen.

Sa jag vantade med operation, tills
for 1,5 ar sedan, da blev synen raskt
samre, den var nere pa 0,3 innan ope-
rationen och jag kunde inte lasa tid-
ningar eller bocker. Operationerna
(man tar alltid ett 6ga at gangen) var
smidiga, jag tror sjalva operationen
tog en kvart.

Efter operationen kunde jag ater lasa
tidningar och bocker, men det alilra
basta var att blandningskansligheten
minskade rejalt. Det har galler inte for



alla med RP, ibland visar det sig att
RP som finns bakom grastarren ar sa
utbredd att man knappt far nagon for-
battring alls av grastarrsoperation, sa
diskutera med din 6gonlakare vad han
tror om dina 6gon.

Nagot jag rekommenderar att man
funderar pa innan operation och dis-
kuterar med ogonlakaren ar vad for
styrka man vill ha pa de nya linserna
man far. Per automatik brukar de satta
in sa att man ser bra pa tio meter. Jag

TV?

Fran RP-listan

Fraga:

Jag har fortfarande ett synfilt sa att
jag kan se pa TV, men synskarpan bor-
jar bli dalig sa jag kan inte se texten sa
bra langre. Vi vill kopa en platt-TV na-
turligtvis - fragan ar hur stor man ska
ha. Alla ar ju sa stora idag - det blir ju
problem nar man har ett litet synfait.

Ni som fortfarande kan se pa TV -hur
har ni gjort? Har ni nagra rad angaen-
de TV-inkop?

Svar:

Det handlar om TVens storlek relativt
det avstand du har till TVen. Min da-
torskarm ar 47 cm bred och jag sitter
ungefar 60 cm fran skarmen. Jag ser
inte hela skarmen. Jag har en 46-tums
TV som ar 1 m bred, sitter jag 1,3 m
fran den sa ser jag inte hela bilden,
men sa nara sitter man inte en sa stor
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valde istallet linser for att kunna lasa
pa datorskdarm utan glasogon, det
innebar att jag bor ha glasogon for att
ga omkring i varlden.

Nu i var har jag tagit bort efterstarren
ocksa, det ar vanligt att man far det ti-
digt om man har RP, efter det kanns
hela varlden kristallklar. Det ar nastan
sa att jag ibland kan sakna lite starr,
dammtussarna i hornen ar mindre
framtradande nar man har grastarr!

TV. Runt 3-4 m ar kanske lagom, och
da ser i alla fall jag hela TV bilden.

Har man en bra digitalsignal sa far
man en mycket bra skarpa och kan
darfor sitta langt ifran och anda se de-
taljer (om dina ogon ar tillrackligt bra).

Vad ar RP-listan?

RP-listan ar RP-foreningens
diskussionslista om RP och
relaterade fragor.

Information om listan och
anmalan finner du pa:
www.smartlist.nu/listor/listinfo/rp.




Returadress: Svenska RP-foreningen

Box 4903 Porto betalt
116 94 STOCKHOLM Port Payé

Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv
flyttning, atersdand med uppgift om nya adressen.

Atersindes darfor att
[ adressaten ar okand

[Jadressaten har avlidit
] adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Platsannons:

Vikarierande
foreningsadministrator

Svenska RP foreningen i Stockholm soker en vikarierande administrator pa
halvtid. Det ar ett sjalvstandigt arbete med stora mojligheter att utforma sin
arbetsdag!

Vikariatet ska tillsattas snarast och Ioper fram till 31 januari 2010. Det kan
eventuellt bli forlangning av vikariatet. Att sjalv vara synskadad eller ha
egna erfarenheter av synskada och RP (Retinitis Pigmentosa) ar en merit.

Arbetet bestar bland annat i medlemskontakter, administration, ordna ar-
rangemang sa som arsmoten, lokala traffar och liknande samt jobba med
informationsfragor.

Du har stora mojligheter att paverka och utveckla verksamheten. Du ar van
vid sjalvstandigt arbete och tycker om att ta egna initiativ och trivs med att
ha medlemskontakter.

Ar du intresserad eller har du fragor, kontakta ordférande Henrik Riiffel
08-405 60 89 eller Eva Setréus som ar personalkonsulent pa Synskadades
Riksforbund, 08-39 92 46.

Ansodkan med personligt brev och meritforteckning skickas snarast, dock
senast 15 oktober, till personalavdelningen@srf.nu Ansokningarna kom-
mer att behandlas l6pande. For mer information ga in pa www.srpf.a.se
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