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Kliniska forsok nu en verklighet aven
for patienter boende i Sverige

Vi har skrivit om kliniska forsok un-
der en langre tid och nu har forsoken
avensprittsigtill Sverige. Pa arsmotet
i var kommer retinitikern Jorgen
Gustafsson att beratta om hur det ar
att delta i ett kliniskt forsok som RP-
patient. Det ar verkligen spannande
att vi kommer narmare och narmare
behandlingsmetoder for en del RP-
varianter. Du kan aven lasa mer om
detta langre fram i tidningen.

Vi hoppas att RP-forskningen i och
med detta aven blir mer intressant att
skriva om ocksa for andra media och
har du kontakter eller idéer pa hur vi
ska na ut till en bredare allmanhet far
du garna hora av dig till oss.

Helgen den 6-7 april haller vi forenin-
gens arsmote pa Fristads

folkhogskola utanfor Boras. Vi har
bjudit in flera forskare sa du far en
mojlighet att ta del av det senaste
inom RP-forskningen. Dessutom
har helgen ett friskvardstema sa det
finns manga intressanta program-
punkter. Anmal dig genom att ringa
eller maila till foreningens kansli
(kontaktuppgifter pa nasta sida).

Nu har aven RP-boken utkommit
och om du inte redan har kopt ett
exemplar sa rekommenderar jag dig
att bestalla boken eftersom den in-
nehaller mycket givande lasning. Det
gar bra att bestilla boken genom att
du hor av dig till foreningens kansli.

Henrik Ruffel
Ordférande Svenska RP-foreningen.
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Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens tidning
Retinanytt tillhandahalls som en service till lasar-
en utan nagon som helst garanti. Svenska RP-
foreningen har ingen majlighet att i detalj bedom-
ma riktigheten och relevansen i den medicinska
information vi publicerar och vi har heller ingen
mojlighet att ge medicinsk radgivning i dessa
fragor. Var och en maste sjalv, tilsammans med
sin ogonlakare, bedoma om informationen ar kor-
rekt och tillamplig pa den egna situationen.



Valkommen till Svenska RP-foreningens
arsmoteshelg pa Fristads folkhogskola

Harmed kallar Svenska RP-foreningen till arsmote pa Fristads folkhogskola den
6 april 2013. | samband med arsmotet inbjuds alla medlemmar och 6vriga in-
tresserade till en RP-helg den 6-7 april pa Fristads folkhogskola utanfor Boras.

Helgens tema ar Se daligt men ma bra.

Helgen kommer att ga i friskvardens
och i forskningens tecken, med tva for-
skningsforelasningar, en presentation
av en retinitiker som deltagit i kliniska
forsok och pa sondagen avslutas hel-
gen med mojlighet att prova pa syn-
skadeidrotter.

Docent Per Ekstrom fran Lunds univer-
sitet kommer att halla en forelasning
om sin egen RP-forskning, dar stort
fokus legat pa CGMP-molekylen, vilket
ledde till genombrott under 2012. Lun-
daforskarna samarbetar nu internatio-
nellt, savdl med universitet som med
bioteknikforetag, i syfte att ta fram en
behandling mot CGMP-molekylens
nedbrytning av nathinnans fotorecep-
torer.

Retinitikern Jorgen Gustafsson, som
deltagit i ett internationellt kliniskt
forsok med en ny proteinbaserad medi-
cin med positiva resultat, kommer att
dela med sig av sina erfarenheter.

Doktor Arun Borman kommer fran Lon-
don for att halla en férelasning om sin
forskning kring barndoms-RP (child-
hood onset retinal dystrophies) vid
UCL Institute of Ophthalmology och
Moorfields Eye Hospital. Hon kommer
aven att beratta om grundforskningen
som bedrivits for att upptacka nya

gener och vilka effekter dessa har pa
nathinnan.

Darutover kommer traditionsenliga
arsmotesforhandlingar foras och pa
sondagen kommer mojlighet att prova
pa synskadeidrotter (showdown, curl-
ing, styrketraning, bocchia) att finnas.
Helgen kostar 600 kr per person i enkel-
rum. Det finns aven ett fatal dubbelrum
for 400 kr per person. Om du endast
vill delta pa lérdagen betalar du 250
kronor, vilket aven inkluderar lunch,
eftermiddags kaffe och middag. Vill du
delta bada dagarna men inte 6vernatta
pa skolan betalar du 300 kronor for hela
helgen. Notera att det finns ett begran-
sat antal rum, sa om du vill vara saker
pa en plats, anmal dig omedelbart.

Vill du anmala dig, hor da av dig till
RP-féreningens kansli, telefon 08-702
19 02 eller pa e-post: adm (snabel-a)
srpf.a.se. Vi mots i Fristad!

Program

Lordag 6 april

11.30 Ankomst till och installering pa
Fristads folkhogskola

12.00 Lunch

13.00 Fristads folkhogskola halsar
valkomna

13.15 Arsmotesférhandlingar, Svenska
RP-foreningen



14.30 Fika

15.00 Arun Borman, forelasning 10.00 Fika

17.00 Middag 10.20 Per Ekstrom, fortsattning

18.30 Jorgen Gustafsson, 11.15 Tipspromenad runt skolan

presentation 12.00 Lunch

19.15 Ledig tid 13.00 Friskvard, prova pa synskade-

20.00 Vickning/ Kvallsaktivitet idrotter (showdown, curling, styrket-
raning, bocchia)

Sondag 7 april 14.30 Fika och utvardering

08.00 Frukost 15.00 Hemresa

09.00 Per Ekstrom, forelasning

Dagordning arsmote 2013-04-06

. Moétets oppnande

. Faststallande av rostlangd

. Fraga om kallelse sants ut i tid

. Faststallande av dagordningen

. Val av motesordforande, protokoliforare samt tva justerare/rostraknare

. Styrelsens verksamhetsberattelse for 2011

. Revisorernas berattelse

. Faststallande av balansrakningen samt beslut om disposition av resultatet
. Ansvarsfrihet for styrelsens ledamoter

10. Ersattningar till styrelseledamoter, revisorer och valberedningens ledamoter
11. Budget och arsavgift for 2014 (Foreslas bordlagd till hésten.)

12. Eventuella motioner och propositioner

13. Val av ordforande pa 1 ar, 3 styrelseledamoter pa 2 ar, 4 ersattare pa 1 ar
samt eventuella fyllnadsval

14. Val av en revisor och en revisorssuppleant pa 2 ar

15. Val av valberedning

16. Ovriga fragor

17. Motets avslutande

CONOURAWN=

Resa till Fristad fran Goteborg eller Stockholm

For information om lampliga tag/busstider och resesillskap fran Goteborg,
kontakta Susanne, telefon 0730 - 68 17 00 eller mejl susanne.mirshahi (snabela)
vgregion.se.

Stockholmsgruppen har ordnat med tagresa for medlemmar boende i Stockhol-
ms och Gotlands, tur och retur Stockholm - Fristad. Vill du aka med taget maste
du ringa till kansliet och anmala det pa telefon 08-70219 02, eller mejla till adm
(snabel-a) retinanytt.se. Vid anmalan skall mobilnummer lamnas.



Foreningens forskningsfond far stort tillskott

av Laurence Westerlund

Den 4 mars 2012 avled RP-foreningens langvarige medlem Hans Fagraeus. | sitt
testamente hade han forordnat Svenska RP-foreningens forskningsfond som
mottagare till en del av arvet efter honom. | januari 2013 avvecklades dodsboet
och forskningsfonden har nu erhallit kontanta medel och vardepapper upp-
gaende till ca 614 000 kronor per den 8 februari i ar.

Foreningens forskningsfond vill framja forskning kring RP-relaterade nathin-
nesjukdomar med syfte att hitta botemedel mot synférsamring.

Vi sander en varm tanke till Hans for hans givmildhet. Ma han vila i frid.

RP-foreningens visitkort

av Susanne Mirshahi

RP-foreningen har tagit fram visitkort,
vilka har tva olika syften — att sprida in-
formation om foreningen och att pa ett
mycket kortfattat satt forklara lite kring
vad RP ar.

Pa ena sidan finns kontaktupp-
gifter till foreningen, telefonnummer,
mailadress, adress till hemsida och
Facebook-grupp. Vi vill garna sprida
information om foreningen till nya och
gamla retinitiker, anhoriga med flera
och ett litet visitkort kan man latt sticka
i handen pa intresserade.

Visitkortet har dven ett annat syfte. Pa
baksidan finns en kort text om hur det
kan vara att ha RP, och det kan man som
retinitiker anvanda for att lamna ifran
sig som en kort forklaring om man t.ex.
hamnat i situationer dar synen stallit till
det lite. Ibland kanske man inte har tid
eller lust att forklara vad RP ar och da
kan man anvanda sig av visitkortet.

Texten kan ju inte beskriva alla former
av RP, men med nagra korta rader har vi
forsokt tacka in det som ar gemensamt
for manga former av RP.

Texten lyder sa har:

”Retinitis Pigmentosa (RP) ar en ogon-
sjukdom som innebar en successiv
forsamring av synen. Den kan yttra sig
pa olika satt och t.ex. ge daligt morker-
seende, blandningskanslighet och bort-
fall av sidoseende (s.k. kikarseende).
Hos vissa forsamras forst centralseen-
det och synskarpan. Personer med RP
kan i vissa situationer se ganska bra
och i andra vara nastan blinda. Sjukdo-
men kan darfor vara latt att missforsta
for andra.”

Vill du ha nagra visitkort att dela ut; ta
kontakt med kansliet pa telefon 08-702
19 02 eller adm (snabel-a)srpf.a.se.
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Verksamhetsberattelse for ar 2012

Verksamhetsberattelse for ar 2012

Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-foreningen), med or-
ganisationsnummer 802015-2966, lamnar harmed sin berattelse for foreningens

tjugoandra 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 allmanhet
om RP. Medlemstidningen “Retinanytt”
utkommer fyra ganger per ar och har
som huvudfokus att informera om RP
och bevaka nyheter inom den medicin-
ska utvecklingen.

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

Foreningen ar medlem i Retina Inter-
national (RI), www.retina-international.
org . Rl ar en paraplyorganisation for ett
30-tal RP-foreningar runt om i varlden.
Inom RI bedrivs bland annat ett varlds-
omspannande 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 beréra RP.

Lokal verksamhet finns bl.a. i Gote-
borg, Skane, Stockholm. Mest aktiva
ar Goteborgsgruppen och Stockholms-
gruppen som anordnar flera aktiviteter
per ar med varierande teman Bl.a. de
s.k. ’"RP-pubarna” i Stockholm.

Forskningsfonden

Foreningens forskningsfond delar ut
medel till RP-relaterade forskningspro-
jekt. Fonden delar aven ut resestipen-
dium till yngre RP-forskare.
Behallningen pa forskningsfondens
konto uppgick vid arets slut till 195 756
kronor. Under aret har gavor om totalt
135 795 kronor erhallits. Ett stipendium
pa 5 000 kronor har delats ut till Yasa-
man Simar Asl. Fonden har haft kost-
nader for kontohallning pa 1 100 kro-
nor.

For ytterligare information, se forenin-
gens hemsida www.retina-sweden.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 6gonbottnen. RP ar en degenerativ
sjukdom, vilket betyder att cellerna
forstors gradvis. | Sverige uppskattas
antalet personer med RP, dven 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 ar en storning i

amnesomsattningen i 6gats nathinna.
Det kan finnas defekter i de aggviteam-
nen som deltar i processen att omvand-
la ljusenergi till nervsignal, framféralit
i nathinnans 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 vid den vanligaste
RP-formen, med forlust av perifert
seende, mojligen kan bromsas genom
behandling med A-vitamin. Nagon ef-
fekt pa synskarpan eller synfaltet 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 uppgick vid arets
slut till 560 personer.
Huvuddelen av medlemmarna ar i
yrkesverksam alder.

Aktiviteter under aret

29 januari, — Styrelsemote, Gotlands-
gatan, Stockholm.

20 mars — Temadag om RP, Stockholm,
sammarranagemang med FFS.

14 april — Arsmote Svenska RP-féreni-
gen i Stockholm

14 apri — Konstituerade mote for sty-
relsen, Stockholm.

2 juni — Styrelsemote,

Gotlandsgatan, Stockholm

10-14 juli — Retina Youth Hamburg
12-15 juli — Retina International Ham-
burg

25-27 augusti Nordiskt mote i Helsing-
fors

16 september —Styrelsemote, Gotlands-
gatan, Stockholm

20 september — Ogats dag i Stockholm
24-25 november, hostmote pa Glimakra
Folkhogskola

20 mars — Temadag om RP med FFS
Den 20 mars arrangerade Foreningen
for synrehabilitering (FFS) i sam-
arrangemang med RP-foreningen, en
temadag om RP i Stockholm.

Det var over 80 personer som deltog
fran bl. a. Syncentraler och Arbets-
formedlingen Rehab i hela landet och
intresset var stort. Syftet med dagen
var att sprida information om RP och
oka forstaelsen for de svarigheter och
utmaningar som retinitiker moter ge-
nom att leva med RP.
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Genom detta samarrangemang fick
RP-féreningen en utmarkt mojlighet att
presentera sig for FFS-medlemmarna.
Temadagen gav ocksa en mojlighet att
lansera den kommande boken om RP
for en viktig malgrupp.

Dagen inleddes med att vi hadlsades
valkomna av Lena Soderberg, som ar
ordforande i FFS, och Anita Anders-
son, som ar RP-foreningens projektle-
dare for boken om RP.

Professor Sten Andréasson fran Lund
gav oss en utforlig inblick i de olika
varianterna av RP.

RP-foreningen vill tacka FFS for initia-
tivet att anordna en dag om RP dar RP-
foreningen fick deltaga och sprida sin
kunskap och erfarenheter.

14 april—foreningens arsmote
2012

Lordagen den 14 april holl foreningen
arsmote pa Gotlandsgatan i Stock-
holm i lokaler som tillhor Synskadades
Riksforbund. Motet var valbesokt och
vi hade en gastforelasare fran Upp-
sala universitet, Finn Hallbook. Efter
motet arrangerade Stockholmsgrup-
pen inom RP-foreningen en cafékvall
med underhallning med musikgruppen
Vismust och mat. Det blev en social
och mycket uppskattad avslutning pa
motet. Uppfinnaren Dan Jonsson fran
Umea berittade ocksa om sina ”sol-
glasdogon” han tagit fram som har moj-
lighet att styra graden av ljusinslapp
med hjalp av elektronik. Deltagarna
gavs ocksa mojlighet att prova proto-
typer som fanns framtagna.

Pa motet deltog 20 rostberattigade
medlemmar och stamman godkande
enhalligt verksamhetsberattelsen och
beviljade styrelsen ansvarsfrihet for
verksamhetsaret 2011.

Ett stort tack gavs till avgaende leda-
mot Lars Bergqvist for sitt engagemang
i styrelsen. Ett extra varmt tack gick
ocksa till Rudi Hedvall som avgick som
revisor och ett 22-arigt engagemang i
foreningen, hon gavs beundransvarda
applader av stamman.

10-14 juli Retina Youth Hamburg

| ar vid Retina International i Hamburg
arrangerades nagra dagar dgande at yn-
gre retinitiker. Vi sande som ungdoms-
representant till detta arrangemang
Camilla Svensson fran Kungsbacka.
Det var 19 deltagare fran bl.a Nigeria,
Nya Zeeland och Sydafrika. Man tittade
bl.a pa den tyska mobilitetstraningen
och delade mycket nyttiga erfaren-
heter mellan sig. Efter arrangemanget
togs initiativ till en grupp pa webbsidan
Facebook amnad att fa ett storre inter-
nationellt natverk for yngre retinitiker.

12-15 juli Retina International Hamburg
Vid Retina International kongressen/
konferensen hade foreningen en rep-
resentant, Caisa Ramshage. Nar det
galler paraplyorganisationen sa ar det
nu 26 fullvardiga medlemmar med tre
nya fran arets kongress, Island, Belgien
och Taiwan. Ri tar dessutom med sig
fran Hamburg fem kandidatmedlemmar
varav tva nya Chile och Argentina.

| den andra delen av Rl:s program som
kallas for "Continous Education Pro-
gram — CEP”, dar medlemsforeningar
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na sjalva kan presentera olika projekt
man gor eller forskning pratade man
mycket om dem kliniska forsok som
nu borjat dyka upp i storre utstrack-
ning och att vi kring detta, vikten av att
diskutera etiska och legala aspekter
av den nya marken som dessa forsok
nu bryter inom RP-forskningen och for
dess deltagare. Nu pagar cirka 20 klini-
ska forsok for RP och ett 200-tal for
AMD runt om i variden.

25-27 augusti Nordiskt mote i Helsing-
fors, Finland.

Foreningen var aven i ar representerad
pa motet for nordiska RP-foreningar. |
ar holls motet i Helsingfors, Finland i
anslutning till den nordiska 6gonkonfe-
rensen. Alla lander var representerade
och den finska foreningen har nyligen
bytt namn till Retina Finland.

Vid konferensen utbyttes en hel del er-
farenheter och idéer om hur gemensam-
ma informationsfragor kan utvecklas,
det avhandlades bade Facebook, Twit-
ter och fragor om att ta fram material
pa engelska, detta ar ett av dessa arligt
aterkommande motens storsta styrka
for vara foreningar.

Pa konferensen sa berattade medlem-
mar ur den finska foreningen om resor
man gjort som synnedsatt och att de
nordiska foreningarna skulle gora ge-
mensam sak och forsoka fa till en resa
med friluftstema framover.

20 september — Ogats dag i Stockholm
Ogonfonden, Synframjandets for-
skningsfond, arrangerade ett semi-
narium om ogonforskning och dess
méjligheter. Medverkade gjorde Ogon-
fondens ordforande Lennart Nolte, Pro-
fessorerna Anders Kvanta, Bo Philips

son och Fatima Pedrosa-Domelof samt
ogonspecialisten Dr Kerstin Hellgren
och RP-Foreningens Laurence Wester-
lund.

Seminariet berorde flera nathinne-
sjukdomar och forskningen kring des-
sa. Laurence Westerlund forelaste pa
temat Forskningen ur ett patientpers-
pektiv.

Seminariet holls pa City Conference
Center och drog fullsatt hus. Ca 350
personer lyssnade till de olika foredra-
gen och deltog aktivt i fragestunderna.

Ogonfonden har for avsikt att zven 2013
arrangera ett seminarium om ogonfor-
skning.

24-25 november, hostmote pa
Glimakra Folkhogskola

Hostmotet forlades till  Glimakra
Folkhogskola utanfor Hassleholm och
det samordnades resor fran Stockholm
och Goteborg som begav sig tidigt pa
Iordagsmorgonen mot Skane. Det kom
aven medlemmar fran Vaxjo, Ljungby,
Alingsas, Helsingborg m.fl. stader i s6-
dra Sverige.

Pa motet hade Yasaman Simar Asl bju-
dits in som gastforelasare for att pre-
sentera och beratta om sin uppsats om
hur det ar att leva med RP i Iran jamfort
med att leva med RP i Sverige. Andra
inslag under helgen var en intressant
teknikvisning av olika sorters datoran-
passningar for synskadade som finns
pa marknaden.

Pa motet avhandlades nasta ars
foreningsbudget varvid hostmotet
beslot att lata avgiften vara oférandrad.
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och faststalla den arliga
medlemsavgiften till 275 kronor for
retinitiker och stodjande medlemmar
och 150 kronor for retinitiker eller den
stodjande medlem som bor pa samma
adress som en fullbetalande medlem.

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 cirka
500 exemplar i svartskrift, ca 200 pa
CD. Att upplagan ar storre an antalet
medlemmar beror pa att Retinanytt
gar ut till ca 100 personer inom framst
ogonvard och lanstaltidningar.

Efter onskemal fran medlemmar
har foreningen tagit fram ett
informationskort i visitkortsformat
som pa framsidan informerar om
kontaktuppgifter till foreningen och
pa baksidan finns en kort forklaring
till RP. Detta ar tankt som ett stod i
olika situationer man kan hamna i som
medlem och funktionar.

Foreningens hemsida

Vi har under aret arbetat med att
uppdatera och se over var information
pa hemsidan. Vi har bedrivit ett visst
arbete rorande forvaltningen och hur vi
ska arbeta med hemsidan i framtiden.

Bokprojekt

Under aret har arbetet fortskridit val
och vid arets slut har vi nu lagt en
bestallning for leverans av den fardiga
boken, som kommer att borja saljas
forsta kvartalet 2013.

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

Ekonomi

Foreningen har inga stats- eller kommu-
nala bidrag. Foreningens arbete bedrivs
helt ideellt och inga arvoden har utgatt till
styrelsen. Under aret har foreningen er-
hallit verksamhetsbidrag fran SRF pa

60 000 kronor. Styrelsen foreslar att
arets resultat, 18 637 kronor, overgar i ny
rakning. Inklusive arets resultat uppgar
det balanserade resultatet till 92 065 kro-
nor. | ovrigt framgar foreningens ekono-
miska stallning av bifogade resultat- och

balansrakning.

Balansrakning RP-foreningen

Verksamhetsaret 2012

TILLGANGAR 2012 2011
Kassa 0 0
Plusgiro 197170 166081
Nordea 94657 92740
Diverse fordringar 0 0
Ovriga tillgangar 661 661
Summa tillgangar 292488 259482
SKULDER OCH EGET KAPITAL

Forinbetalda 19175 9500
medlemsavgifter

Reserv forskningsfonden 10000 17000
Reserv Stockholmsgruppen 82819 60899
Reserv Ungdomsverksamhet 38655 38655
Ovriga reserver 49774 60000
Balanserat resultat 73428 70056
Arets resultat 18637 3372
SUMMA SKULDER OCH 292488 259482
EGET KAPITAL
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RP-Foreningen 2012

INTAKTER
Medlemsavgifter
SRF-Bidrag
Mtrifsg

Ars- hostmoten
Reserv aterf ffg ar
Ovr intakter
Summa intakter

KOSTNADER
Ars- hostmote
Lokala traffar
Styrelse- Aumoten
Konferens RI
Medlemsavg RI
Ovr resor o konf
Personalkostn
Lokalkostnader
Kontorsmaterial
Telefon

Internet

Porto

Ovr adm kostn
RetinaNytt

Ovrig Information
Bank- och Plusgiro
Ovriga kostnader

Summa kostnader

Reserv GBG
Avsattning FOF

Resultat

2012

150292
60000
1017
12250
16895
32850
273304

1590
6356
15051
6895
18701
5081
67491
36552
3642
3385
1880
6288
1240
62086
10600
1160
0]
247998
6669
O

18637
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2011

147695
60000
297
27500

18974
254466

5963
327
18668
10000
20876
o)
50707
29260
2961
3871
2684
8503
8156
65958
15000
1160
[0)
244094

7000

3372



Styrelse, revisorer och valberedning
Styrelsen har sedan arsmotet i april haft féljande sammansattning:

Styrelse, revisorer och valberedning
Styrelsen har sedan arsmotet i april haft foljande sammansattning:
Ordforande: Henrik Ruffel 2013

Vice ordforande Oscar Persson 2013
Kassor Laurence Westerlund 2014
Ledamot: Anita Andersson 2013
Ledamot: Anita Orum 2013

Ledamot: Caisa Ramshage 2014
Ledamot: Susanne Mirshahi 2014
Ersattare: Tina Karrberg 2013
Ersattare: Leif Pehrson 2013
Ersattare: Karl-Fredrik Ahlmark 2013
Ersattare: Thomas Ronnberg 2013

Valberedning

Sammankallande: Goran Westerberg
Ledamot: Ann-Mari Freij
Ledamot: Kerstin Soderberg

Styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft 5 protokoliférda sammantraden.
Under aret omkonstituerade sig arbetsgruppen for bokprojektet och bestod da-
refter av Anita Andersson, Caisa Ramshage, Leif Pehrson.

Tina Karrberg lamnade sin post som ersattare i styrelsen under hosten

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 medlem-
mar som bidragit till Forskningsfonden.

Vi vill aven tacka vara 6égonprofessorer och forskare som géarna 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 2013

Pa styrelsens uppdrag
Henrik Ruffel och Oscar Persson
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Nya ledtradar

av Susanne Mirshahi

| 6gat finns egna stamcelislika celler och forskning pagar for att se hur man skulle
kunna anvanda dessa for att reparera nathinnan och darmed synen. | december
lades en avhandling fram inom detta omrade, av Henrik Ring pa institutionen
for neurovetenskap vid Uppsala universitet. Han har studerat olika faktorer som
paverkar utvecklingen av omogna nathinneceller.

For att kunna reparera en skadad nat-
hinna kan man anvanda sig av stam-
cellslika celler som redan finns i 6gat.
Forattkunnastyradessaattblispecifika
nathinneceller maste man ha ingaende
kunskap om hur dessa celler delar sig
och producerar nya celler och de fak-
torer som paverkar dessa processer.
Ett viktigt resultat i avhandlingen ar att
GABA (gammaaminosmorsyra) regler-
ar celldelning av de omogna nathin-
necellerna. GABA ar en signalsubstans
som har en generellt hammande effekt i
det centrala nervsystemet och beskrivs
ibland som nervsystemets broms. Man
har tidigare vetat att signalsubstanser
kan paverka celldelning men det ar ny
kunskap att GABA paverkar delningen
av nathinneceller. De stamcellslika cel-
lerna ar normalt inaktiva, men aktiveras
vid en skada eller sjukdom och det ar
har GABA ar en viktig faktor. Cellernas
kalciumnivaer paverkas av GABA och
en hamning av GABA gor att cellerna

drabbas av lag kalciumhalt, vilket leder
till utebliven celldelning. Avhandlingen
visar ocksa att stamcellslika Miullercel-
ler kan delas upp i tva grupper med
olika stor benagenhet att utvecklas till
nervceller alternativt stanna kvar som
omogna Millerceller. De olika egens-
kaperna baseras pa uttrycket av gen
kallad Pax2.

Sammanfattningsvis innebar resultat-
en att forstaelsen for de olika proces-
serna kring utvecklingen av d6gats egna
stamcellslika celler okat och darmed
mojligheterna att kunna gora specifika
nervceller fran omogna nathinneceller
och i forlangningen mojligheten att re-
parera synen. Olika kallor for de omog-
na cellerna har betydelse for poten-
tialen att dela sig och kunskapen har
okat kring vilka faktorer som styr den
fortsatta delningsprocessen.
Avhandlingens namn ar Characteriza-
tion of retinal progenitor cells. Focus
on proliferation and the GABA receptor
system.

RP-boken ar utgiven

Svenska RP-foreningen har nu gett ut informationsboken "ATT LEVA MED RP en
handbok for retinitiker, anhoriga och den évriga omgivningen”.
For mer information om boken, se var hemsida www.retina-sweden.se.

Boken ar tryckt i stor stil och innehaller
aven en cd i DAISY-format. Bade den
tryckta boken och DAISYN ingar i pri-
set. Laser man enbart DAISY kan det
ju alltid finnas nagon att ge den tryckta
boken till for att sprida informationen
om RP och vad det kan innebara for
oss sjalva och omgivningen.

CD-skivan i DAISY-format gar aven att

lasa som en vanlig ljudbok i de flesta
CD-spelare. Priset ar 200 kronor. 150
kronor for medlemmar eller vid kop av
10 bocker vid samma koptillfalle. Till
bokpriset tillkommer portokostnad.

Du kan bestalla boken hos Svenska
RP-féreningen, e-mail adm (snabel-a)
srpf.a.se telefon 08 702 19 02.



Helena Lovén 1937-2013

Av Anita Andersson och Leif Pehrson

Det var med bestortning vi tog emot beskedet att Helena avled den 6 januari,
nyligen fyllda 76 ar. Helena har under manga ar varit sammankallande i Svenska

RP-féreningens valberedning.

Hon har aven bidragit till foreningens
nyutkomna bok ”ATT LEVA MED RP en
handbok for retinitiker, anhdériga och
den ovriga omgivningen”, genom att
peka pa mojligheten att komma forbi de
hinder som det kan innebara att ha RP.
Det var Helenas forslag att vi skulle ha
kapitlet ”Att gora karriar trots RP” och
att fraga Bengt Lindqvist om han ville
medverka, vilket han tackade ja till.
Idén till ett annat kapitel ”Att vaga trots
RP”, uppstod da Helena vid en av RP-
foreningens pubaftnar berattade om
sina resor till Indien. Dessa gjorde hon
pa egen hand - trots sin tilltagande
blindhet, som hon sjalv uttryckte det.
Helena samtyckte genast till att med-
verka i kapitlet.

Helena har ocksa medverkat i ett kapi-
tel om friskvard, som hade arbetsnam-
net ”Friskvard — att fungera battre med

RP”.”Friskvard- att fungera bra trots
RP”, sa Helena och sa fick kapitlet heta.
| kapitlet visas hur man som retinitiker
bland annat kan fortsatta motionera,
saval tillsammans med en ledsagare
som pa egen hand. Helena pladerar i
kapitlet for att man ska fortsatta med
det man tycker ar roligt och inte lata
konsekvenserna av RP vara ett hinder.

En av Helenas ledstjarnor var att det ar
viktigt att inratta sitt liv trivsamt och att
bade vaga be om och ta emot hjalp nar
det behodvs.Det kanns vemodigt att Hel-
ena inte hann fa boken i sin hand och
att hon inte hann bli avtackad for sin
medverkan i den. Genom sitt bidrag till
boken kommer hon att kunna inspirera
manga till att vaga trots RP.

Tack Helena for ditt stora mod och dina
vardefulla bidrag till RP-foreningen!

Forskningsnotiser

av Caisa Ramshage
FranLundrapporteras detatt 6gonlakar-
en Sten Kjellstrom (oftalmologi, Lund)
nu har avslutat genterapiforsoken pa
djur i Washington betraffande XLRS
och vi hoppas kliniska studier kommer
igang om ett ar, initialt i Washington.
Kliniska studier betyder att man provar
en medicinsk behandling pa mannis-
kor. Utover detta sa meddelar man fran
Lund att tre retinitiker, tva med RPE65

och en med AILP1, ar inplanerade i
kliniska studier utomlands. Det blir allt
viktigare for oss retiniker att veta vilket
genfel som orsakar just var typ av RP
for att kunna ta del av kommande be-
handlingar. For att fa utrett vilket genfel
du har kontakta i forsta hand din ordi-
narie dgonlakare. Ogonlakaren kan vid
behov kontakta professor Sten Andréa-
son i Lund.



Returadress: Svenska RP-foreningen
Box 4903
116 94 STOCKHOLM

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv Porto beta’lt
Porto Payé
Atersindes darfor att Sverige

adressaten ar okand
adressaten har avlidit
adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

o [
Pa gang
-Arsmote pa Fristads folkhogskola utanfér Boras den 6-7 april, mer information
finns inne i tidningen.

-RP-pubarna i Stockholm

Vid pressldaggningen av Retinanytt dr det @dnnu oklart om det blir nagon mer pub
i var efter RP-puben den 6 mars. Detta eftersom det kommer ske omflyttningar
i lokalerna pa Gotlandsgatan. Hall utkik pa RP-foreningens hemsida eller kon-
takta Pontus pa RP-foreningens kansli for mer information.

-RP-traffar i Goteborg
Kontakta RP-foreningens kansli eller hall utkik pa RP-foreningens hemsida for
information om kommande aktiviteter i Goteborg.

RP-foreningen soker webbansvarig

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

caisa (snabel-a) retinanytt.se.



