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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Ledare

| detta nummer av Retinanytt skriver
vi en hel del om stamceller. Det ar ett
omrade som bara for nagra ar sedan
verkade ligga langt fram i tiden men nu
har det hdnt en hel del och det pagar
aven kliniska forsok i skrivande stund.

Lordagen den 14 april haller vi forenin-
gens arsmote i Stockholm och da blir
det aterigen en chans for alla intresse-
rade att bade traffa andra retinitiker och

mars-juni

fa mojlighet att lyssna pa intressanta
forelasningar. Du anmaler dig genom
att kontakta foreningens kansli.

I mars kommer vi aven att lansera den
nya RP-boken och jag tror att den kom-
mer att vara mycket intressant for retini-
tiker, anhoriga med flera att lasa.

Henrik Riiffel
Ordforande Svenska RP-foreningen

Svenska RP-foreningen soker funktionarer

For att RP-foreningen skall kunna leva vidare och utvecklas behover vi funktion-
arer som ar med och jobbar i verksamheten. Insatser sma som stora behovs i
foreningen. Du kanske kan tanka dig att arrangera pubkvallar, RP-helg eller varfor

inte ett styrelseuppdrag.

Valberedningen soker nu intresserade for styrelseuppdrag och revisor infor

arsmotet den 14 april 2012.

Tank pa saken. Din insats betyder mycket!

Om Du vill veta mer kontakta garna Goran Westerberg tel. 010-121 2051 eller Pon-

tus pa kansliet tel. 08-702 19 02

Med vanlig halsning
RP-foreningens valberedning
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Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivhingsmanaden.
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Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens Retina-
nytt tillhandahalls som en service till lasaren utan
nagon som helst garanti. Svenska RP-foreningen
har ingen maéjlighet att i detalj bedoma riktigheten
och relevansen i den information vi publicerar
eller i de annonser som forekommer i Retinanytt.
Foreningen har heller ingen méjlighet att ge medi-
cinsk radgivning i dessa fragor. Var och en maste
sjalv, tilsammans med sin 6gonldakare, bedoma
om informationen ar korrekt och tillamplig pa den
egna situationen.




Valkommen pa RP-dag och arsmote i
Stockholm

Alla medlemmar ar hjartligt valkomna till en RP-dag den 14 april 2012. Det hela ager
rum i Gotlandssalen, Gotlandsgatan 44 i Stockholm klockan 13.00 - 17.00.

Vi inleder klockan 13.00 da Jorgen Gustafsson, optiker och universitetslektor vid
Linnéuniversitetet i Kalmar, forelaser darefter om optik och RP under rubriken
“Optimal anvandning av det perifera seendet”. Finn Hallb6ok, professor i
utvecklingsbiologisk neurovetenskap vid Uppsala universitet, forelaser pa temat
”Strategier inom forskningen for att motverka forlust eller att ersatta forlorade
fotoreceptorer i ndathinnan”. Féreningens arsmote dger rum klockan 16.00. Dagen
avslutas med en trevlig RP-pub i Café Java i anslutning till Gotlandssalen. Beraknad
sluttid ar klockan 22.00.

Det kommer att finnas manga tillfallen under eftermiddagen att samtala med gamia
och nya vanner.

Du anmaler dig till foreningens telefonsvarare pa 08-702 19 02, eller e-post
adm(snabel-a)srpf.a.se. Senast 4 april 2012.

Arsmoétesdagen ar kostnadsfri. Mat och dryck undet pubkvillen ingar inte, men
man kan kopa enklare fortaring i baren.

Om du behover specialkost eller om du har ledarhund sa ange detta. En bekraftelse
skickas nar du gjort din anmalan.

Om du har nagra fragor ring Pontus Norshammar pa foreningens kansli

08-702 19 02, man-fre 10:00-15:00.
Vi ses i Stockholm!

Program
13.00-14.30 Optimal anvandning av det perifera seendet — Jorgen Gustafsson

14.30-15.00 Fika

15.00-16.00 Strategier inom forskningen for att motverka forlust eller att ersatta
forlorade fotoreceptorer i nathinnan — Finn Hallb6ok

16.00-17.00 Arsmote

17.00-22.00 RP-Pub, Café Java



Isolering av stamceller fran det vuxna ogat

Av professor Morten C. Moe, Oslo Universitetssjukhus oversatt fran norska

RP-nytt av Leif Pehrson

| nathinnan (retina) omvandlas ljus till nervimpulser, som skickas vidare in i
hjarnan och nathinnan raknas som en del av det vuxna centrala nervsystemet.
Dennaviktiga forbindelse kan 6delaggas vid olika 6gonsjukdomar som t ex arftliga
nathinnesjukdomar, makuladegeneration, ogonbottenforandringar vid diabetes,
och glaukom eller vid fysiska skador pa 6gat.

For narvarande finns ingen behandling
som varaktigt kan reparera sadana
ogonskador.

Da den spanske nobelpristagaren
Ramon y Cajal tidigt pa 1900-talet
fardigstallde sitt banbrytande verk inom
neuroanatomi uttalade han “nothing
may regenerate in the brain or central
nervous system, everything must
die”. Emellertid vet man nu att det
finns multipotenta neurala stamceller
i den vuxna hjarnan. Stamceller som
fortsatt finns hos vuxna kallas adulta
stamceller. Man har ocksa visat att det
finns omogna celler som liknar neurala
stamceller i det vuxna d6gat. Och att
sadana omogna celler kan utveckla sig
till fullt fungerande nathinneceller.

Upptackten av stamceller i nathinnan
kan pa sikt 6ppna for helt ny behandling
av  nathinnesjukdomar. Man kan
tanka sig att stamcellerna antingen
utvecklar sig till nya nervceller som
overtar de skadade cellernas funktion

eller ocksa producerar faktorer
som forsenar alternativt reverserar
sjukdomsutvecklingen. Den typ av

stamceller som det gjorts mestforskning
pa nar det galler centrala nervsystemet
ar neurala stamceller. Det ar celler som
bade har formagan att dela sig och
att skapa nya nervceller. Celler som
liknar neurala stamceller i 6gat har man
huvudsakligen funnit i pigmentepitelet
som finns i stralkroppen (corpus
ciliare) och aven pa baksidan av
regnbagshinnan (iris).

Aven om dessa omraden under
fosterutvecklingen harstammar fran
nervsystemet, raknas de inte som en
del av det centrala nervsystemet.

Forskningen  fran bade var
forskningsgrupp och fran andra har
visat att celler fran stralkroppen har fler
egenskaper som finns hos epitelceller
an hos neurala stamceller. Man maste
darfor klara av att isolera stamcellerna,
som kan utveckla sig till nervceller, innan
man eventuellt kan paborja kliniska
forsok med denna cellpopulation.
Fordelen med att anvanda epitelceller
fran regnbagshinnan vore att dessa
kan isoleras fran patienten med endast
ett litet Kkirurgiskt ingrepp, dar man
avlagsnar nagra av epitelcellerna pa
baksidan av regnbagshinnan. Detta
ingrepp gors rutinmassigt vid de flesta
operationer forglaukom. Det verkar dock
som om inte heller pigmentepitelceller
fran regnbagshinnan har de egenskaper
som kravs for att vara neurala stamceller
hos vuxna.

Av de cellpopulationer fran det vuxna
ogat, som vi hittills studerat, ar det
daremot celler helt perifert i nathinnan,
runt sma cystor, som ser ut att ha
flest av de egenskaper som kravs av
nathinnestamceller och vi haller pa att
karaktarisera dessa celler narmare.

Det finns aven andra typer som verkar
kunnautvecklasigtillnathinnestamceller

4 och man har gjort stora framsteg med



att anvanda embryonala stamceller som
kan ge upphov till nathinnestamceller
som i sin tur kan utveckla fungerande
nathinneceller.

Detta galler ocksa inducerade s.k. pluri-
potenta stamceller dar fullt utvecklade
celler tillfors gener, sa att de utvecklar
sig till celler som liknar embryonala
stamceller som i sin tur kan styras till att
bli nathinnestamceller.

Det ultimata malet vid regenerativ medi-
cin ar att ersatta doda eller doende celler
med nya fungerande celler. Vi har tidig-
are i ett samarbete med forskare vid Kar-
olinska Institutet i Stockholm, for forsta
gangen sett att neurala stamceller fran
hjarnan hos vuxna personer kan utveck-
la sig till elektriskt aktiva nervceller, som
kommunicerar med hjalp av synapser.

Vi kommer att utnyttja denna kunskap
for att forsoka utveckla nathinnestam-
celler till sadana nervceller som finns i
nathinnan sasom fotoreceptorer som
omvandlar ljus till nervimpulser och
ganglieceller som fraktar nervimpulser-
na fran 6gat och in i hjarnan. Nar det
galler stamcellsbehandling verkar det
lattare att na malet vid 6gonsjukdomar
som t ex degenerativa nathinnesjukdo-
mar , dar bara en typ av fotoreceptorer
ar skadade. Vanskligare blir det vid t ex
glaukom, dar man maste ersitta hela
signalledningen fran nathinnan till hjar-
nan.

En strategi som verkar vara annu nar-
mare att lyckas, ar att transplantera
stamceller som verkar som fysiologiska
minipumpar, genom att skilja ut faktorer
som kan forsinka eller reversera sjuk-
domsutvecklingen. Fordelen med att an-
vanda celler for att leverera tillvaxtfak-
torer ar att man hypotetiskt kan klara sig
med en behandlingssession.

Sedan cellerna har integrerat sig i nat-
hinnan kan de ge livslang effekt, under
forutsattning att de dverlever.

Man har bland annat vid transplantation
av neurala stamceller, tillandra modeller
av sjukdomar i centrala nervsystemet,
som t ex ryggmargsskada och Parkin-
son, visat att de transplanterade neurala
stamcellerna kan skilja ut en mangfald
av tillvaxtfaktorer och dessutom faktor-
er som paverkar beteendet i vivnaden.

Inom 6gonfacket har man redan startat
med kliniska forsok med inkapslade
celler, som urskiljer tillvaxtfaktorn CNTF
till patienter med nathinnesjukdomar.
Om man kan utveckla denna teknik yt-
terligare genom att anvanda patientens
egna stamceller, kan detta 6ppna for att
cellerna inte behover vara inkapslade
utan kan integreras i nathinnan just dar
sjukdomsprocessen ager rum.

Det finns alltsd bade olika kallor till
stamceller och olika strategier man kan
tanka sig for behandlingen av nathin-
nesjukdomar. Nagra av de utmaningar
som fortfarande aterstar ar att pavisa,
dels att cellerna kan overleva och ut-
veckla sig till fungerande nervceller i
den fientliga miljo som finns i nathinnan
vid olika 6gonsjukdomar; dels kan for-
battra synfunktionen i djurmodeller och
slutligen hos manniskor samt inte heller
medfor oonskade biverkningar som t ex
svulstuppkomst. Fordelen med adulta
stamceller , i motsats till embryonala
stamceller, ar forutom eventuella etiska
betankligheter, ocksa att man slipper
avstotningsreaktioner mot de trans-
planterade cellerna eftersom cellerna
kan hamtas fran patienten sjalv. Man vet
ocksa att om man anvander embryonala
stamceller sd har man mycket storre
risk for att cellerna skall utveckla svul-
ster efter transplantationen.



Vi har nuvalt att fokusera mest pa adulta
nathinnestamceller hamtade fran pati-
enten sjalv, men oavsett vilken celltyp
som till slut visar sig mest anvandbar
till kliniskt bruk , kommer det att vara
helt avgérande att pa basta mojliga
satt kartlagga vilka steg en mansklig
stamcell, isolerad fran 6gat, maste ga
igenom for att kunna utveckla sig till
en fungerande nathinnecell. Om man
dessutom effektivt kan isolera, lyfta ut
och transplantera neurala stamceller
som integreras i patientens nathinna

domsmodulerande faktorer, kan detta
Oppna for ny och kostnadsbesparande
behandling av specifika sjukdomar i
nathinnan.

Projektet ar ett samarbetsprojekt mel-
lan Centrum fér 6gonforskning vid
ogonavdelningen, Oslo Universitets-
sjukhus och Nationellt centrum for
stamcellsforskning (www.stemcellnor-
way.org).

Projektledare ar dr. med Morten C. Moe

som arbetar som overlakare och forste
amanuens vid 6gonavdelningen.

och som antingen paverkar den elek-
triska aktiviteten eller producerar sjuk

Forsta kliniska forsoken med embryonala stamceller

Resultat fran de forsta forsoken med att transplantera embryonala stamceller
till manniska har presenterats. Forsoken utfors av Advanced Cell Technology
tilsammans med The Jules Stein Eye Institute vid University of California.

Embryonala stamceller har forst programmerats om till pigmentepitelceller.
50 000 celler har sedan injicerats i omradet under nathinnan i det ena 6gat hos
tva patienter. Patienterna ar en kvinna i 70-ars aldern med torr aldersrelaterad
makuladegeneration och en 50-arig kvinna med Stargardts sjukdom.

Syftet med den har forsta studien ar att se om metoden ar saker och att de
transplanterade cellerna tolereras.

Efter operationen bekraftades att cellerna hade fast vid 6gats membran. Cellerna
overlevde under de forsta fyra manaderna efter operationen. Sa har langt visar sig
metoden vara sdker och visar inga tecken pa avstotning eller onormal celltillvaxt.
Forskarna havdar att de bada patienternas syn ocksa forbattrats nagot.

Det framtida malet ar att behandla patienter tidigare i sjukdomsprocessen for att
skydda fotoreceptorerna och radda den centrala synen.

Kalla: The Lancet



Stamceller

Av Dr Maria Thereza Perez

Detta ar ett sammandrag av foredraget som Dr Maria Thereza Perez holl vid
foreningens hostmote i Jonkoping. Foredragsreferatet i fullangd finns under
”’lankar och dokument” pa foreningens webbplats.

Stamceller for behandling av

nathinnesjukdomar

Det som utmarker stamceller ar dels att
de ar omogna celler som har férmagan
att dela sig till nya stamceller. De ger
ocksa upphov till dotterceller som
mognar ut till specifika typer av celler,
det vi kallar for differentierade celler.
Man kallar detta en asymmetrisk
celldelning eftersom man inte far tva
likadana celler.

Var man hittar stamceller och
vilka typer det finns

Det befruktade agget ar en stamcell. Det
ar den cell fran vilken alla kroppens 220
olika typer av celler harstammar. Fem till
sex dagar efter befruktningen finns det
fortfarande stamceller inne i en struktur
som kallas for blastocyst. Dessa kallas
for embryonala stamceller.

Man hittar dessutom stamceller i den
fardiga organismen, s.k. somatiska
stamceller. Aven hos en vuxen maste
vissa celler fornyas hela tiden. Detta
galler t.ex. hudcellerna som blir gamla
och dor. Det gdller ocksa blodcellerna
som byts ut kontinuerligt. Stamcellerna
delar sig och differentierar for att ge
upphov till olika celltyper. Man har lange
trott att somatiska stamceller enbart
kan ge upphov till en narbeslaktad typ
av cell. Som nar s.k. hematopoetiska
(blodbildande) stamceller som finns i
benmargen omvandlas till blodceller.
Men nagra studier havdar att man
kanske kan

generera olika sorters celler ocksa fran
somatiska stamceller. Fordelen med att
anvanda somatiska stamceller ar att
man slipper att anvanda fostervavnad.

Transplantation av stamceller
Man forstod tidigt att man kunde
behandla leukemi genom att
transplantera hematopoetiska stam-
celler. Leukemi ar en sjukdom dar
blodbildande celler forvandlas till
cancerceller.

| dag tror man att det kan vara majligt
att behandla flera olika sjukdomar
daribland ogonsjukdomar genom
transplantation av stamceller. Ett bra
exempel pa lyckad transplantation av
stamceller till 6gat ser vi i behandlingen
av skadade hornhinnor. Nar hornhinnan
skadas kan den laga sig sjalv tack
vare de stamceller som finns precis
intill regnbagshinnan. De delar sig,
differentierar, och ersatter sa smaningom
de skadade cellerna. Men nar regionen
dar stamcellerna sitter ocksa skadas
kan man anvanda stamceller fran
det andra ogat for att odla fram en
bit frisk hornhinna som sedan kan
transplanteras.

Foundation Blogg

Foundation Fighting Blindness startade
en blogg om pagaende forskning den 6
februari.

Har ar adressen for att besoka den:
http://www.blindness.org/blog/



Transplantation till nathinna

Nathinnan ar mindre an en halv
millimeter tjock och klader 6gonbotten.
Den bestar av omkring 200 miljoner
celler som ar av flera olika typer.
Fotoreceptorerna, tapparna och
stavarna, ar de cellerna som tar emot
ljuset. Forskarna i Lund har tillgang
till djurmodeller dar fotoreceptorerna

degenererar pa grund av samma
forandringar som forekommer hos
manniskor. Det gor att man kan

anvanda sig av dessa modeller for att
testa olika behandlingsmojligheter
sasom transplantation av stamceller.
Transplantationer kan vara av olika slag.
Man talar om en allogen transplantation
som ar mellan tva olika individer eller
en autolog transplantation dar man
hamtar celler eller vavnad fran patienten
sjalv. Det minskar problematiken med
avstotning.

Nar man borjade med transplantationer
stotte man pa svarigheter. Man hade
hittat vad man trodde var stamceller
i olika vavnader och transplanterade
dessa till 6gat. Men de visade sig inte
varasaflexibla.De kundeinte omvandlas
till nathinneceller utan vidare. Istallet
sag man celler som fortsatte att dela
sig efter transplantationen och som inte
alls liknade nathinneceller.

Eller som nar forskare i Lund
transplanterade hematopoetiska
stamceller hamtade fran benmargen
som sedan sprutades in i blodomloppet.
Nagra av dem hittade faktiskt till
nathinnan och sag ut som nathinneceller
men producerade inte vissa proteiner
som ar nodvandiga for att de ska kunna
fungera som just nathinneceller. Det
blev klart att det inte racker med att de
ar stamceller. De maste antigen vara av
exakt ratt sort, eller forst fa hjalp att ga i
den riktning man vill.

8

De maste omprogrammeras.

Omprogrammering av celler
Forskarna har utvecklat olika metoder
beroende pa om man viljer embryonala
eller somatiska stamceller. Man har
cellernai skalar eller flaskor tilsammans
med en cocktail av olika amnen.
Beroende pa vad man tillsatter far man
fram olika typer av differentierade celler.
Problemet har varit att veta vilka amnen
som bor tillsattas och detta har tagit
flera ar. Mycket har hant, och i ett arbete
fran 2011 beskriver David Gamms
forskargrupp i USA hur de faktiskt lyckats
omprogrammera embryonala stamceller
till att bli olika typer av retinala celler.
Detta verifierades genom att cellerna
som genererades producerade flera
olika proteiner som man vanligtvis hittar
i nathinneceller.

Gamms grupp visade ocksa nagot
annu mer slaende. De anvande varken
embryonala eller somatiska stamceller,
utan de tog en vanlig cell och drev den till
att bli pluripotent dvs. med féormaga att
bilda andra celltyper. Gamms grupp tog
fibroblaster (en typ av bindvavscell som
man hittar t.ex. i huden) fran en patient
med retinal degeneration (fértvinande
nathinna). De korrigerade den genetiska
defekten och drev sedan dessa nu friska
celler till att bli pigmentepitelceller
som var just de cellerna som behovde
ersattas. Men den har strategin kraver
vildigt manga steg.

2011 publicerades ocksa ett arbete
fran Storbritannien dar man isolerade
nathinneceller som befinner sig i ett
tidigt stadium i utvecklingen. De har
redan fatt en identitet men ar annu inte
fullt mogna eller differentierade. De
kallas for progenitor- eller prekursor-
celler.



Vad forskarna Ilyckades gora var
att de transplanterade fotoreceptor
progenitorceller fran moéss och
transplanterade dessa till en ny mus.
Eftersom dessa celler hamtas fran sjalva
nathinnan kraver de inte lika mycket
omprogrammering.

De nya cellerna hittade fram till
cellagret med fotoreceptorer, sag ut
som fotoreceptorer och producerade
proteiner som man forvantar sig hitta i
fungerande fotoreceptorer.

Strategi utan transplantation
Men faktum ar att man borjar tala
om en annan strategi som involverar
stamceller men som inte innebar en
transplantation. Hornhinnan sag vi har
ju en formaga att laka sig sjalv till en
viss grad tack vare stamceller som delar
sig, mognar och reparerar den skadade
delen.

Det visar sig faktiskt finnas nagra fa
celler i var nathinna som skulle kunna
agera som stamceller. De finns bland
vad vi kallar for Mullerceller, en typ av
stodjecell i nathinnan. Och for ett ar
sedan visade Ahmads forskargrupp i
USA att det ar mojligt att aktivera dessa
retinala stamceller atminstone hos
rattor genom att spruta in vissa @mnen
i 0gat.

Ingen transplantation av frammande
celler utan bara en aktivering av de

stamceller som redan finns pa plats. Men
det ar osakert hur latt det blir att bilda
tillrackligt manga nya celler med den har
metoden.

Summering av dagslaget
*Celler kan omprogrammeras. Det ar
mojligt att bilda nya fotoreceptorer fran
embryonala stamceller, fran retinala
stamceller och retinala progenitorceller.
*Cellerna kan transplanteras och ser ut
att utvecklas till nya friska celler.

*De integreras val med vardens nathinna.
*Man har aven sett en viss forbattring av
synfunktionen efter transplantation.

Men det aterstar saker att gora nar det
galler att ersatta celler i stor skala.
Forskarna har ingen kontroll over
hur manga celler som faktiskt flyttar
in i fotoreceptorcellagret och i Lund
studerar man vad det ar for sorts
barriarer som hindrar dem. For de celler
som integreras vet forskarna inte om de
overlever och fortfarande ar funktionella
lang tid efter transplantationen. Det ar
ocksa viktigt att utesluta komplikationer
sasom tumorer.

Nasta artikel beskriver intressanta
resultat fran pagaende kliniska forsok
med embryonala stamceller.

Fran RP-listan - facebook

Har ar tips pa Facebook-grupper, med varierat medlemsantal och grad av aktivitet...

Dels den svenska gruppen RP-gruppen Retinitis Pigmentosa, dar personer fran
RP-foreningen ar medlemmar. Inte sarskilt aktiv, men det brukar anmalas en del

tips om aktiviteter och annat ibland.

http://lwww.facebook.com/groups/rpswe/

Gruppen Retinitis Pigmentosa Support group: The RP Family group, som ar narmast
pafrestande aktiv, med flera tusen medlemmar globalt.
http://lwww.facebook.com/groups/jacquelinemeek/
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Stadgeandringar

Av Leif Pehrson

Styrelsen far harmed till arsmotet anmala nedanstaende andringar i de paragrafer
i foreningens stadga, som endast kan andras av Synskadades Riksforbunds
kongress:

Synskadades Riksforbunds kongress beslutade i hostas om vissa andringar i de
obligatoriska paragrafer som branschféreningarna maste ha i sina stadgar.

| avsnittet om medlemsvillkor @ndras meningen ”Foéreningens medlemmar ska
sympatisera med Synskadades Riksforbunds arbete” till ’Foreningens medlemmar
ska sympatisera med Synskadades Riksforbunds arbete och varderingar”

De paragrafer i branschféreningarnas stadgar, som faststéllts av Synskadades
Riksforbunds kongress, kan andras endast av kongressen. Nu fortydligas att
andringar som kongressen gor inte behoéver beslutas ytterligare en gang vid en
foreningsstamma, utan galler sa fort kongressens protokoll blivit justerat. Tillagget
i paragrafen om stadgeandring har foljande lydelse "Kongressens andringar i de
obligatoriska paragraferna galler automatiskt for branschforeningens stadgar efter
kongressens beslut och ska rapporteras till foreningsstamman.”
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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Verksamhetsberattelse
for ar 2011

Svenska RP-foreningen, org.nr 80 24 00- 0898
Box 4903, 116 94 STOCKHOLM
e-post: adm (snabel-a) retinanytt.se
Telefon: 08-702 19 02. Webbplats: http://www.srpf.a.se
Plusgiro 62 21 08-9, Gavoplusgiro 24 75 19-2
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Verksamhetsberattelse for ar 2011

Verksamhetsberattelse for ar 2011

Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-féreningen), med
organisationsnummer 802400 — 0898, lamnar harmed sin berattelse for forenin-

gens tjugoforsta verksamhetsar.

Om Svenska RP-foreningen
Svenska RP-foreningen bildades ar
1990. Vi ar en ideell forening for per-
soner med ogonsjukdomen Retinitis
Pigmentosa (RP) och beslaktade arft-
liga degenerativa nathinnesjukdomar.
Vi uppmuntrar aven anhoriga, ogon-
lakare, optiker och ovriga intresserade
att soka medlemskap som stodjande
medlem.

Vi vill genom lokala grupper i landet
mojliggora for medlemmarna att stodja
och hjalpa varandra. En viktig uppgift
ar att stodja och bevaka forskningen
kring retinala degenerationer. Vi vill
aven informera politiker och allman-
het om RP. Medlemstidningen “Reti-
nanytt” utkommer fyra ganger per ar
och har som huvudfokus att informera
om RP och bevaka nyheter inom den
medicinska utvecklingen.

Foreningen ar en branschorganisation
inom Synskadades Riksforbund (SRF),
www.srf.nu.

Foreningen ar medlem i Retina Inter-
national (RI), www.retina-internation-
al.org . Rl ar en paraplyorganisation
for ett 30-tal RP-foreningar runt om i
varlden. Inom RI bedrivs bland annat
ett varldsomspannande samarbete
med fokus pa RP-forskning. Varje ar
halls ocksa ett Nordiskt mote dar vi
traffar RP-foreningarna fran Danmark,
Finland, Norge och Island.

Da foreningens ars- och hostmoten
vanligen forlaggs till en helg ges med-
lemmarna mojlighet att traffas och
utbyta erfarenheter. Vid dessa tillfal-
len bjuder vi in intressanta forskare,
forelasare och aven hjalpmedelsfore-
tag. Allt i syfte att halla medlemmarna
a jour med den senaste utvecklingen
inom alla omraden som kan berora RP.

Lokal verksamhet finns bl.a. pa Got-
land, i Goteborg, Skane, Stockholm,
Uppsala, Varmland och Orebro. Mest
aktiv ar den s.k. "Stockholmsgruppen”
som anordnar regelbundna RP-pubar
med varierande teman.

Foreningens forskningsfond delar ut
medel till RP-relaterade forskningspro-
jekt. Fonden delar aven ut resestipen-
dium till yngre RP-forskare.

For ytterligare information, se forenin-
gens hemsida www.srpf.a.se.
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Om RP

Retinitis pigmentosa, RP, ar namnet
pa ett antal arftliga sjukdomar i 6gats
nathinna, retina. Pigmentosa kommer
sig av att det bildas pigmentklumpar
i ogonbottnen. RP ar en degenerativ
sjukdom, vilket betyder att cellerna
forstors gradvis. | Sverige uppskattas
antalet personer med RP, aven kallade
retinitiker, till mellan tre och fyra tu-
sen. RP ar den vanligaste orsaken till
allvarlig synnedsattning hos unga och
medelalders personer.

Orsaken till RP @r en storning i amnes-
omsattningen i 6gats nathinna. Det kan
finnas defekter i de aggviteamnen som
deltar i processen att omvandila ljusen-
ergi till nervsignal, framforallt i nathin-
nans stavar. Alternativt ar de proteiner
som bygger upp strukturen pa tappar
och stavar felaktiga. Det kan ocksa
vara fel pa de enzymer som har att gora
med cellens amnesomsattning.

| dag finns ingen behandling som ef-
fektivt botar patienter med RP. Resul-
tat fran en amerikansk studie visar att
sjukdomsforloppet i den vanligaste
RP-formen, med forlust av perifert
seende, mojligen kan bromsas genom
behandling med A-vitamin. Nagon ef-
fekt pa synskarpan eller synfiltet har
daremot inte behandlingen.

| oktober 2008 gick den amerikanska
organisationen Foundation Fighting
Blindness ut med en rekommendation
att individer med recessiv Stargardt
och sk tapp-stav dystrofi orsakade av
mutationer i genen ABCA4 inte bor
overskrida det rekommenderade dags-
behovet av A-vitamin.

Medlemsantal

Antalet medlemmar i foreningen har
under aret fortsatt att oka och uppgar
nu till 576 personer.

Huvuddelen av medlemmarna ar i
yrkesverksam alder.

Aktiviteter under aret

30 januari Styrelsemote

9 april Arsméte, Fristad

9 april Konstituerande
styrelsemote

22 maj Styrelsemote

24-28 juni Retina International,
Baltimore

28 augusti Styrelsemote

12-13 november Hostmote, Jonkoping
17-19 november Nordiskt mote, Oslo

RP-foreningens
forskningsfond
Plusgiro
24 75 19-2
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Arsmotet 2011

Arsmotet dgde rum den 9 april i lokal-
er tillhorande Fristads Folkhogskola.
Foreningen har som policy att halla
arsmotet pa olika platser ute i landet
for att sa manga som mojligt skall ges
mojlighet att delta. Vid motet deltog 20
rostberittigade medlemmar. Arsmétet
godkande enhalligt verksamhetsberat-
telsen samt gav styrelsens ledamoter
ansvarsfrihet for verksamhetsaret
2010.

Arsmoétet omvalde Henrik Ruffel till
foreningsordforande pa ett ar, Anita
Andersson, Oscar Persson och Anita
Orum valdes till ledaméter pa tva ar
samt Leif Pehrson, Tina Karrberg, Su-
sanne Mirshahi till ersattare pa ett ar.
En ersattarplats vakantsattes.

Vid arsmotet riktades ett speciellt tack
till de avgaende styrelseledamoéterna
Goran Westerberg och Bengt Wilhelm-
son for deras fortjanstfulla insatser till
foreningens val och ve.

| samband med arsmotet holl Dr Kris-
tina Eriksson en mycket intressant och
storligen uppskattad forelasning om
RP och dess olika former samt sva-
rade pa manga fragor fran deltagarna.

Retina International

| juni deltog Caisa Ramshage, som in-
gar i RiIs styrelse, i ett mote som gick
av stapeln i Baltimore.

Motet avhandlade bl a forberedelserna
for de kommande RI-konferenserna,
RlIs framtida roll nu nar RP-behandlin-
gar borjar testas kliniskt, avgiftsstruk-
tur for medlemsorganisationerna, de
olika medlemsformerna samt hur Rl

skall forhalla sig till de sk alternativa
behandlingar for RP som fran tid till an-
nan dyker upp.

Hostmotet
Den 12-13 november holls féreningens
hostmote. Denna gang var det Vatter-
bygdens Folkhogskola i Jonkoping
som stod for lokaler och viss del av
programmet.

| programmet ingick bl a en mycket
intressant forelasning kring stam-
cellsforskning som Professor Maria
Thereza Perez holl, information om so-
ciala medier som Facebook och Twit-
ter formedlades av Johan Nordangard,
SVF, information om nyheter inom
kompensatoriska hjalpmedel gavs av
Bertil Fridsen, Polar Print, en diskus-
sion kring bemotande, rattigheter och
sjalvhjalpsgrupper leddes av psykolo-
gen Allan Comstedt.

Dessutom avhandlades ndsta ars
foreningsbudget varvid hostmotet
beslot hoja den arliga medlemsavgiften
till 275 kronor for retinitiker och med-
lemmar samt till 150 kronor for en stod-
jande medlem som bor pa samma ad-
ress som en fullbetalande mediem.
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Nordiskt mote

Den 17-19 november stod Norge som
vard for det Nordiska motet, dar RP-
foreningar fran de nordiska landerna
mots for att utbyta erfarenheter och
samverka i fragor av gemensamt in-
tresse. Arets méte avhandlade allt fran
varfor inte fler nordiska ogonforskare
deltar i Retina Internationals konfer-
enser till foreningarnas narvaro i so-
ciala medier. | samband med motet
anordnades aven forelasningar kring
amnet — Hur forskning inom arftliga
nathinnesjukdomar har utvecklats till
behandlingar.

Information

”RetinaNytt” som ar foreningens
medlemsblad har under aret utkommit
med fyra nummer. Detta ar lika manga
nummer som forra aret. Upplagan har
varit i stort sett oforandrad jamfort med
forra aret vilket innebar drygt 500 ex-
emplar i svartskrift, ca 200 pa CD. Att
upplagan ar storre an antalet medlem-
mar beror pa att Retinanytt gar ut till
ca 100 personer inom framst 6gonvard
och lanstaltidningar.

Foreningens hemsida

www.srpf.a.se

Fran och med 2008 l6senordskydd-
ades vissa delar av foreningens hem-
sida i syfte att skapa ett mervarde for
medlemmarna. Numera finns det moj-
lighet att soka medlemskap via hem-
sidan. Under aret har en uppgradering
av hemsidans design och funktioner
genomforts.

Bokprojekt

Vid styrelsemotet i maj 2008 beslot
styrelsen att tillstyrka Anita Anders-
sons initiativ — att ta fram en bok om
RP och dess konsekvenser for retini-
tiker saval som for anhoriga och andra.

Malet ar att fardigstdlla en bok om ca
150 sidor med titeln ”’Att leva med RP
— en handbok for retinitiker, anhoriga
och den ovriga omgivningen”. Boken
kommer att ta upp flera aspekter av
retinitikers vardag och dven innehalla
avsnitt skrivna av optiker och forskare.

Under 2011 har texterna fardigstallts
och redigering av boken pagar.

Lokal och administration
Foreningen hyr ett kontorsrum hos
SRF:s lokalforening pa Gotlandsgatan
44 i Stockholm. Pontus Norshammar
arbetar som administrator pa halvtid.

Ekonomi

Foreningen haringa stats- eller kommu-
nalabidrag. Foreningens arbete bedrivs
helt ideellt och inga arvoden har utgatt
till styrelsen. Under aret har forenin-
gen erhallit ett verksamhetsbidrag fran
SRF pa 60 000 kronor. Foreningen har
erhallit en gava om 10 000 kronor fran
Finnvedens Lastvagnar AB. Gavan ar
avsedd att anvandas i bokprojektet.

Av arets resultat om 10 372 kronor
foreslas 7 000 kronor avsittas till For-
skningsfonden och 3 372 kronor 6verga
i ny rakning. Inklusive arets resultat
uppgar det balanserade resultatet till
73 428 kronor.
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Styrelse, revisorer och valberedning
Styrelsen har sedan arsmotet i april haft foljande sammansattning:

Ordforande: Henrik Riffel 2012
Kassor & vice ordf: Laurence Westerlund 2012
Ledamot: Anita Andersson 2013
Ledamot: Oscar Persson 2013
Ledamot: Lars Bergqvist 2012
Ledamot: Anita Orum 2013
Ledamot: Caisa Ramshage 2012
Ersattare: Tina Karrberg 2012
Ersattare: Leif Pehrson 2012
Ersattare: Susanne Mirshahi 2012
Revisorer

Revisor: Rudi Hedvall 2012
Revisor: Bjorn Johannisson 2012
Ersattare: Vakant

Valberedning

Sammankallande: Ami Freij

Ledamot: Goran Westerberg

Styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft 5 protokollforda sammantraden.

Under aret har en arbetsgrupp for drivandet av bokprojektet inrattats. Gruppen
har bestatt av Anita Andersson, Tina Karrberg, Caisa Ramshage och Laurence
Westerlund.

Ett varmt tack!
Vi vill avslutningsvis tacka alla dem som pa olika satt stottat och hjalpt oss i var

verksamhet. Ett mycket varmt och stort tack vill vi rikta till vara medlemmar som
bidragit till Forskningsfonden.

Vi vill aven tacka vara ogonprofessorer och forskare som garna delar med sig av
sin vardefulla kunskap till oss och pa ett mycket uppskattat satt bidrar till att var
verksamhet blir till stor nytta for vara medlemmar.

Stockholm i februari 2012

Pa styrelsens uppdrag

Henrik Riiffel Laurence Westerlund
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Svenska RP-foreningen

INTAKTER
Medlemsavgifter
SRF-bidrag
Materialforsaljning
Arsméte/Hostmote
Reserverat fran foreg. ar
Ovriga intékter

Summa intakter

KOSTNADER
Arsmote/Hostmote
Lokala traffar
Styrelse- och au-moten
Konferens RI/RE
Medlemsavg. RI/RE
Ovr resor o konf
Personalkostnader
Lokalkostnader
Kontorsmaterial
Telefon

Internet

Porto

Ovr adm kostnader
RetinaNytt

Ovrig information
Bank- & Plusgiroavg
Ovriga kostnader
Summa kostnader
Avs till Forskningsfonden
RESULTAT

2011
147 695
60 000
297

27 500
0

18 974
254 466

5963
327

18 668
10 000
20 870
0

50 707
29 260
2 961
3 871
2 684
8 503
8 156
65 958
15 000
1160
0

244 094
7 000
3372
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2010
139 148
60 000
0

10 280
0

102 649
312 077

18 204
1243
8 643
38 616
19 217
22 428
63 748
28 560
4 841
3 889
6 477
7071
1260
59 204
25000
1169
414
309 984
0

2 093



Fran min synvinkel - att leva med RP i Iran

Av Mahnoosh lIzadi (6versatt till svenska av Susanne och Rasul Mirshahi)

Jag heter Mahnoosh och bor i Iran.
Jag undervisar i konst pa universitetet.
Jag har haft RP i ungefar tio ar men
egentligen inte kant till sa mycket om
sjukdomen. Ingen lakare har forklarat
nagot for mig om min sjukdom.

For ungefar sex manader sedan
berattade jag for forsta gangen om
mina problem for en slakting i Sverige.
Han hjalpte mig att fa fram information
om RP och pa det sattet hittade vi RP-
foreningen i Sverige och fick kontakt
med Susanne Mirshahi i Goteborg
som har hjalpt mig mycket. Jag, som
ar iransk medborgare, fick aran att bli
medlem i RP-foreningen och fick hjalp
med kontakter till RP-expertis i Sverige
och att fa visum for att resa dit.

Jag hade sa manga obesvarade fragor
om RP som jag burit med mig under alla
dessa ar. Jag ville komma till Sverige
for att kunna fa svar pa mina fragor
eftersom ingen berattar nagot i Iran.
Lakarna berattar nastan inget och i
Iran ar det heller ingen som berattar
om sin sjukdom for andra om man inte
kommer i nagon situation dar man ar
absolut tvungen. Man ar helt enkelt
radd for att beratta. Jag ar likadan sjalv;
jag valde tystnaden, tystnaden och ater
tystnaden.... Det kandes nodvandigt
for att kunna leva, arbeta och finnas till
i samhallet.

Jag ska ge ett exempel som kan belysa
hur man ser pa sjukdomen i Iran — det
ar bara ett av alla de tusen problem
som jag har upplevt med min sjukdom.
Nar jag skulle komma till Sverige for att
traffa en ogonldakare/specialist pa RP,
traffa personer med RP, vara
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med pa RP-mo6oten m.m. behdvde jag
ta ledigt fran jobbet. Terminen skulle
precis borja pa universitetet. Jag
begarde ledighet genom att forst ga till
universitetets lakare for att fa ett intyg
som skulle tala om att jag behovde
ledigt pga. min sjukdom. De lakare som
skulle besluta om min ledighet snarast
hanade mig och menade att jag som har
en obotlig sjukdom inte alls behover
aka utomlands. Jag fick istillet radet att
ga hemma och viénta pa att bli blind och
da sjukpensionera mig. Sa ar framtiden
med RP i Iran....

Jag ar en framat, valutbildad person
som borde ha alla mdjligheter att klara
mig bra. Anda ir jag valdigt orolig for
min framtid och den kdnns valdigt oviss.
Har finns ingen social trygghet och jag
kan inte forlita mig pa att samhallet
kommer att hjalpa mig nar jag behover
det.

Nar jag var i Sverige, pa RP-foreningens
hostmote och pa Goteborgsgruppens
traffar, har jag sett en fin gemenskap
mellan personer med RP. Jag har sett
ett hopp, en forstaelse for sjukdomen
som jag inte mott tidigare. Aven likarna
i Sverige inger hopp for framtiden. Jag
tror att for att kunna bygga en framtid
kravs just hopp och sjalvfortroende att
ga vidare i livet.

I mitt liv, i det samhalle jag lever i, kan
jaginte uttrycka minatankar och kanslor
kring min sjukdom med ord. Jag kanner
mitt samhalle val och vet att jag inte
kan saga allt jag vill. Om man inte kan
visa sitt sanna jag med ord pa detta satt
maste man hitta ett annat sprak och for
min del ar det min konst och mitt maleri.
Genom att mala kan jag uttrycka mina
svarigheter, min smarta, morka och



aven ljusa stunder. Givetvis kan jag pa
detta satt inte fa fram allt jag upplever,
utan bara en del.

Genom min resa till Sverige och mina
moten med lakare, er i RP-foreningen
m.fl. har jag fatt mycket information
om min sjukdom. Jag har ocksa kunnat
jamfora hur ni lever i Sverige med mitt
liv i Iran. Jag inser da att det kdnns sa
ovisst for mig i Iran.

Jag har blivit sa val mottagen i Sverige
och har sett vilken hjalp och stod man
kan fa av att triffa andra i liknande
situation. Det har gett mig mod och ny
kraft och hopp infor framtiden och ser
att det ar sa vardefullt att lara kdnna
andra med RP och kunna hjalpa och
stotta varandra.

Slutligen vill jag tacka for den vanlighet
och gemenskap jag mott under min
vistelse i Sverige. Jag hoppas jag far
mojlighet att traffa er igen.

Nordiskt mote november 2011

Av Caisa Ramshage

RP-foreningen samarbetar med all
varldens RP-foreningar i paraply-
organisationen Retina International,
men vi har ocksa ett nordiskt lite mer
inofficiellt samarbete. Bland annat bjod
vi in representanter for de nordiska
foreningarna till hostmotet i Lund
2009. En av de fragor som kom upp
da var hur vi skulle fa o6gonlakarna
att uppmarksamma RP och hur de
skulle kunna ta del av de senaste
nyheterna inom nathinneforskningen.
En I6sning pa det blev att den nordiska
ogonlakarkonferensen pa Island 2010
hade RP som tema och flera av de
stora internationella namnen inom RP-
forskningen var talare och till och med
huvudtalare.

Den nordiska ogonlakarkonferensen
arrangeras bara vartannat ar, och trots
det passade norska RP-féoreningen pa
att bjuda in nordiska ogonlakare och
synvardspersonal till forelasningar om
nathinneforskning i samband med att
de ordnade en traff for de nordiska RP-
foreningarna 2011.

Robin Ali, som var den forste forskaren
som kunde visa att behandling av RP
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med genterapi fungerade pa manniskor,
berattade att han inte vilar utan
flitigt forskar vidare och nu ska
genomfora forsok pa andra former
av nathinnesjukdomar. De som finns
pa listan ar tva varianter av Lebers
medfdodda blindhet: A1PL1 och RetGC,
en variant av konsbunden RP RPGR
samt en form av fargblindhet CNGB3.
Han berittade vidare att han ansag att
detviktigastefordesomhadebehandlats
inte var att de aterfick morkerseendet
utan det faktum att de kunde behalla sitt
fargseende.

Det andra internationella forskarnamnet
var Henry Klassen som arbetar i
Kalifornien med nagot som kallas
progenitorstamceller. Det ar stamceller
som har mognat nagot; de ar inte lika
formbara som unga stamceller som kan
bli precis vad som helst, utan dessa
stamceller ”vet” redan att de ska bli
en blodcell eller att de ska bli nagon
form av nathinnecell. Det kan lata
som en inskrankning att arbeta med
progenitorceller, men enligt Klassen
gor denna begransning ocksa att det ar



mindre risk att stamcellerna utvecklas
till cancer nar de kommit pa plats i 6gat.

Det var ocksa nordiska forskare
som presenterade sina arbeten, dar
forelasningarna till stor del handlade
om patientregister. Bland annat
beridttade Sten Andréasson fran Lund
om hur geografin kopplas samman med
diagnosticerandet av RP. Om man inte
lyckas matcha en RP-typ i Sverige och
familjen som har sjukdomen kommer
fran de landskap som ligger nara norska
gransen sa kan det vara till hjalp for
lakarna att kontakta kollegor i Norge for
att se om de har nagra patienter med
liknande symtom.

Fredrik Ghosh, som ocksa kommer fran
Lund, berattade om forskningen kring
transplantationer av nathinnor. De har
lyckats lI6sa tre svara problem:

1. Att fa den transplanterade
nathinnan att overleva.

2. Att fa transplantatet att bilda nya
nathinneceller.

3. Att fa nathinnan som
transplanterats att lagga sig
valorganiserat i 6gat.

Det aterstar ett fjarde problem och det ar
att fa den transplanterade nathinnan att
koppla upp sig mot synnerven. For att
fa den att gora det maste man “klippa
bort” en del pa den befintliga daliga
nathinnan.

Barbara Willhelm fran Tyskland
berattade om artificiell syn som de
arbetar med i Tubingen. Dar har de
numera opererat tjugo patienter i aldern
28-58 ar. Patienterna, som varit helt
blinda i 2-15 ar, kan efter operationen
se ljusnivaer och en del av dem kan se
rander och rorelser.

Det var dock ytterst fa av dem som
kunde klara av ett syntest dar man visar
en ring med en oppning, dar patienten
ska avgora at vilket hall 6ppningen ar.

Efter forelasningarna samlades
de nordiska RP-foreningarna pa
Hurdalssentret norr om Oslo.

Hurdalssentret ar som en blandning av
SRF kursgard (Almasa), syncentral och
folkhogskola. Ett fantastiskt fint stalle
med maojlighet till konsthantverksarbete
med sten och textil, traning i form av
klattervagg, motionshall och bad samt
mojlighet till att trana mobility som t.ex.
att 6va pa att aka rulltrappa med sin nya
ledarhund.

Vi var dock inte dar for att aka rulltrappa
utan for att diskutera hur vi skulle
fortsdtta med vart nordiska samarbete
och ge varandra tips pa vad man
gor i de olika foreningarna. Planen
ar att RP ska finnas pa agendan pa
nasta nordiska ogonlakarkonferens
som &r den 23-26 augusti 2012 i Abo.
Forhoppningsvis innebar det att annu
fler 6gonlakare kommer att veta vad RP
ar och ha aktuell kunskap om de senaste
forskningsresultaten.

Ole Christian Lagesen delade ut gavor
med norsk anknytning till forelasarna.
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Personligt ansvar — Personlig kraft
Av Tina Karrberg

RP-grupp Vastbjod den 24 januari, tillsammans med SRF och ABF, in Agneta Oreheim
till att forelasa om personligt ansvar och personlig kraft. Agneta ar socionom pch
har i flera ar haft forelasningar, kursverksamhet/seminarier, vagledande samtal och
konsultationer - ofta utifran dromtolkning/dromarbete och astrologi - om hur vi
hittar mer KRAFT i oss sjalva. Den har kvallen var dock inte temat dromtolkning,
utan hur vi forhaller oss till de motgangar vi moter i livet, personligt ansvar och
personliga kraft. Hur vi ar summan av vara tankar och kédnslor. Agneta tog upp olika
”copingstrategier”, dvs satt att forhalla sig till det som hander i var omgivning. Hur
vi hanterar och reagerar t ex nar det inte blir som vi tankt oss eller tycker det ska
vara. De strategier hon talade om den har kvallen var:

- Syndabocksmentaliteten (Man skyller ifran sig pa andra och/eller sin
omgivning och kan eller vill inte inse att man sjalv har nagot med saken att
gora. T ex kanske man utser en syndabock som far skulden for allt.)

- Strutsmentaliteten (Man vill, kan eller orkar inte se sanningen i vitogat
utan ”’latsas” istallet som att problemet inte existerar. Ett annat namn for
detta ar borttrangning. Man hoppas att problemet skall forsvinna av sig sjalv
om man inte ger det nagon uppmarksamhet, vilket naturligtvis inte dr nagot
annat an sjalvbedrageri.)

- Alta det forflutna (Man har “fastnat” totalt i det forflutna och kan inte sjilv
’ta sig loss” utan bara fortsatter dlta sitt missnoje/problem om och
om igen, i vissa fall kan detta paga i aratal. Sjalvklart fungerar inte
denna metod eftersom den forhindrar alla chanser till forandring/
forbattring av situationen.)

- Sensationsmentaliteten (Man soker “kickar” pa olika sétt, som en tillfallig
beldning eller angesthanteringsstrategi, istéllet for att pa allvar ta itu med
ett problem eller ett missnoje. Att hela tiden skapa “nagot att se fram emot”
som en flykt, boka upp sig pa resor/olika aktiviteter “stup i kvarten” eller
spendera en massa pengar pa shopping/ pa sadant man inte alls egentligen
behodver etc.)

Liv ar rorelse, liv ar forandring, menar Agneta, darfor ska vi inte vara radda for
forandring. Det krdavs mod att se inat och vaga ta tag i det som stor oss, att blunda
eller se bort leder bara till stagnation och forbattrar ingenting. Inte heller far det
oss att vaxa som manniskor. Vi far akta oss for att falla in i "offerrollen” och se
oss som “’drabbade” utan istédllet forsoka se det som att vi ar "utmanade” eller
kanske t o m ”utvalda”, som en klok man i forsamlingen uttryckte det. Agneta tog
i samband med denna diskussion aven upp smarta, att smartan ar en del av livet
medan lidandet skapar vi sjalva. Allt utifran hur vi valjer att forhalla oss till saker
och ting som kommer i var vag.
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Hon talade ocksa om hur latt det ar att man fastnar i ’fel fragor” sasom varfor, nar
och vem/vems. Battre fragor att stalla sig/reflektera over ar vad, hur +jag. Dessa
fragor leder, till skillnad fran de forra, till konstruktiv forandring.

Kvallen var mycket givande, manga tankar vacktes och man gick inspirerad darifran.
Vi tackar Agneta for att hon ville komma och dela med sig av sina erfarenheter. For
vidare kontakt med Agneta hanvisas till hennes hemsida: www.agnetaoreheim.se.

Fran RP-listan - korkort

Hej pa er,

Jag maste nu bara sldnga ut fragan:

Har du tagit/fatt ta kortkort efter att du fatt diagnosen RP? For mig har det varit helt
otankbart att nan som fatt RP diagnostiserat gatt och tagit korkort, i alla fall dem
senaste femton aren. Men jag kanske ar ute och cyklar?

Om ni fatt diagnosen langre fram i livet med korkort, vad har man sagt till er da?

Hej igen ni pa listan!

Personligen sa fick jag en diagnos som nattblind nér jag var ca 15 ar. Detta tog vare
sig jag eller mina foraldrar sarskilt hart pa. Fattade nog inte vad det skulle innebara
i framtiden. Att se daligt i morker kan man ju lara sig att leva med.

Nar jag skulle skaffa lakarintyg for korkortet sa gick jag till en alimanpraktiserande
lakare som bara kollade synskarpan.

Nar jag sedan monstrade sa blev det nagot fel sa i min hédlsorapport fick jag full syn
trots att jag var tvungen att avbryta moérkertestet pga att jag inte kunde fa nagra
matresultat eftersom jag inte sag nagot alls. Da var jag helt séker pa att de skulle
dra in mitt korkort som pa denna tid var min karaste “agodel”. Icke!

Nar jag sedan gick till lakaren i slutet av 80-talet for jag tyckte att det borjade bli
jobbigt med seendet dven under dagtid, sa blev jag skickad pa massa tester bade
pa Huddinge och SOS men det var aldrig ndgon som kommenterade mitt kdrkort.
Nir jag ytterligare senare blev kallad till SOS sa var det fortfarande ingen som
ifragasatte mitt korkortsinnehav.

Jag slutade att kora efter jag hade orsakat en mindre seriekrock pa Nynasvéagen
pga att jag skulle byta fil och inte sag att den framfor tvarbromsade. Jag hade
blicken till hoger for jag skulle byta fil. Bara bucklor och inga skadade.

Sedan dess har jag bara anvant mitt korkort som legitimation. Det ar dock ganska
manga drapliga tillfallen nar jag kommer till en vardcentral eller liknande med
ledsagare och vit kapp och legitimerar mig med mitt kérkort sa ar det inga som
kommenterar detta . Mojligtvis kan nagon lyfta pa 6gonlocket berattar min ledsagare.
Man kan ju undra vad detta beror pa. En och annan kan ju fa for sig att det ar OK att
kora trots att man saknar perfekt syn som faktiskt kravs i dagens trafik.

Vanligen
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Hej alla
Intressant att hora allas erfarenheter gallande korkortsinnehav och
-indragningar och icke-indragningar. Jag tror inte heller att man kan fa korkort idag
om man har diagnosen RP, eller man borde val inte ialla fall.

Nar jag var hos lakaren och fick diagnos, sa satt jag hela besoket och undrade nar
hon skulle ta upp det dar med korkortet. Det gjode hon inte - forran precis nar jag
skulle ga - da fragade hon “Du kor val inte bil?...”

Hon tog for givet att jag hade slutat kora sa dalig syn som jag hade, men eftersom
jag inte fattat hur illa det var stallt hade jag ju kort som vanligt hela tiden. Eller inte
som vanligt heller - jag kdnde ju att det av nagon anledning var ratt svart ibland,
och lite mindre incidenter intraffade. Jag tog ibland omvagar for att undvika for
trafikerade stallen.....

Navédl, da sa ldkaren att jag “inte fick kora en meter till”....... och
det fattade jag ju da ocksa, efter att ha svart pa vitt hur litet synfalt
jag hade. Men daremot skickade aldrig lakare in om indragning av korkortet,
sa sjalva lappen har jag kvar.

Jag har ibland tankt tanken att “en liten bit borde jag nog klara” , bara upp till
affaren.... (jag bor pa landet). Men jag har aldrig gjort det - har aldrig kort efter den
dagen. Tanker att om det kommer ett cyklande barn t ex, som jag inte ser, skulle jag
nagonsin komma 6ver det da? Ar det virt den risken? Svaret &r nej!

Nufortiden ska ju test av synfilt inga i syntestet for korkort. Men de
testen genomfors inte alltid korrekt. Jag har ett farskt exempel da jag var med
min dotter nyligen. Hon gjorde syntestet pa korskolan och fick da titta i nagon
apparat (typ forenklad Goldmann) och sa fragade den som gjorde testet “Ser du
den pricken” Ja, svarade hon. “Ser du den pricken” osv . Alltsa helt fel - det ar klart
att man kunde fuska och svara ja pa den fragan oavsett om man sag nagot....... Helt
forkastligt satt att utrona om nagon har synfaltsdefekter alltsa. lallafall om det ar
nagon som ar man om att ta korkort och kan tanka sig att vara lite oarlig.... (Min dotter
har dock for mig lovat att hon verkligen sag alla prickar, sa det var ju skont...)

Ha det

16



Returadress: Svenska RP-foreningen

Box 4903

116 94 STOCKHOLM Porto betalt
Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersdndes darfor att

[ adressaten ar okand

[ adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

RP-grupp Vast — Tappas Fogelberg

Tappas Fogelberg, kand radioprofil, talar utifran egna erfarenheter att leva med
RP. Avgift 40 kr for medlemmar i Svenska RP-foreningen eller i Synskadades
Riksforbund Goéteborg, 80 kr for 6vriga. Fika ingar.

Nar? Onsdag 28 mars, kl 18 — 20.30
Var? Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12, Dalheimerssalen

Susanne Mirshahi, tel 0730-68 17 00 eller mail susanne.mirshahi@vgregion.se
Camilla Svensson, tel 0705 — 35 85 57 eller mail milla.sv@telia.com

Arsmoétespub I6rdagen den 14 april pa Café Java,
Gotlandsgatan 44, STOCKHOLM
Se annons inne i tidningen

RP-pub, Vinprovning, onsdag den 9 maj pa Café Java
Gotlandsgatan 44, STOCKHOLM

Vinprovning. Roda viner med Lennart Gustafsson, tid kl.19.00. Provningen kostar
60 kr.

Anmalan senast 4 maj till kansliets telefon 08-7021902
eller e-post adm@srpf.a.se

Caféet ar oppet 18.00-22.00.

Goran Westerberg och Ase Hedin, Stockholmsgruppen
Stockholm@srpf.a.se
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