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RP som fantasi eller verklighet?

Den tyske fotografen Gustavo
Thorlichen besdker en dag en bok-
handel i Buenos Aires. Av en slump
stoter han dar pa Jorge Luis Borges,
vid det laget blind till foljd av en retinal
degeneration. Thorlichen tar mod till
sig och gar fram till den store for-
fattaren och fragar om denne vill
skriva ett forord till sin nya fotobok om
Argentina. Han inser att fraga en blind
att skriva om en fotobok ar vansinne.
Borges ber dem ta en promenad var-
under han med fotografisk exakthet
beskriver husen och omgivningen for
Thorlichen. Nar ett okant hus rests ber
han Thorlichen beskriva det visuellt for
honom medan han reser byggnaden i
sin tanke. Efterat tackar han ja till att
skriva forordet, i vilket han ifragasatter
fotografiets formaga att begripliggora
manniskans fantasi och han skriver
att kameran kan bara fanga det som ar
framfor den, den kan aldrig fanga san-
ningen om det valdiga Pampas.
Horisonten ar blott ogats horisont
och dartill begransad. Vidstracktheten
finns inte i enskilda vyer utan enbart i
manniskans fantasi.

Att leva med RP ar, tanker jag, att leva
i en varld av forestallningar och fanta-
sier. Den tyske filosofen Edmund Hus-
serl menade att vara forestillningar
skapar var varld. Det vi ser ar alltid en
blandning av vad vi faktiskt ser och det
vi tror oss se. Min kollega V har morkt
har. Det har jag trott under tva och
ett halvt ar, anda fram till att jag rakar
komma i narkontakt med V:s har strax
fore jul och ser att det ar kopparblont.
Perplex av denna nya insikt kunde jag
inte begripliggora denna min foére-
stallning med annat an att V:s har hade
varit utsatt for det som neurologen
Oliver Sacks kallar for visuell utbred-
ning. Det ogat inte ser fyller hjarnan
i och skapar en konstruktion som far
ogat att tro att det ser nagot det egent-
ligen inte ser. V:s har forblir trots
denna min insikt en fantasi for mig,
varje gang jag tittar pa V pa avstand ser
jag ett morkt har. Forestallningen, eller
fantasin, har inte bara ersatt utan aven
skapat delar av min verkliga varid.
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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

bedoma 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 sjaly, tillsammans
med sin ogonldkare, bedoma om informationen ar
korrekt och tillamplig pa den egna situationen.

Att leva med RP ar just att acceptera att
fantasi och verklighet inte ar motsats-
par; tvartom skar fantasin om att se in
i verkligheten av att inte se, och verk-
ligheten konstrueras inom och infor
vara égon, konstant och oavbrutet. Sa
forenas neurologin (Sacks) med fanta-
sin (Borges) till att skapa den komplexa
gestaltning (Husserl) som RP dagligen
och stundligen utgor for en retinitiker.
Bara retinitiker forstar denna varld,
vilket @r en forman, tanker jag.

Det ar aven en forman att fa vara gast-
redaktor for detta nummer av Retina-
nytt, vars merpart bestar av verksam-
hetsberattelse och ekonomisk rapport
for 2014. Men vi blickar aven framat
och pa nasta uppslag foljer en inbjudan
till arsmote 11 april i Stockholm och in-
formation om lokal verksamhet ute i
landet liksom vi aven far ta del av en
aktuell forskningsoversikt.

Karl-Fredrik Ahlmark, ledamot,
Svenska RP-foreninges styrelse

Nytt losenord till medlems-
sidorna pa hemsidan

| och med att foreningen gick over till en ny hemsida har Iosenordet till medlems-
sidorna andrats. Retina15 ar det nya losenordet.

Arsmotesdag |

Stockholm

den 11 april 2015

Harmed kallar Svenska RP-foreningen till arsmoéte i Stockholm den 11 april 2015.

Arsmétesdagen dger rum i Gotlands-
salen, Gotlandsgatan 44, Stockholm.

Programmet inleds 12.00 med lattare
lunch i form av wraps. For att vi ska
kunna berakna matinkop, ange vid an-
malan om du kommer till lunch och vill
ata. 12.45 till 13.30 pagar arsmotes-
forhandlingar innan lakare Hanna

Akerblom fran Uppsala féreldser

mellan 13.30 och 15.00. Temat ar dia-
gnosticering av barn med RP och gene-
tiskt arbete. Efter en fikapaus forelaser
overlakare Jiirg Hengstler fran St Eriks

ogonsjukhus, Stockholm, pa temat
”RP-nyheter”.
3

Programmet avslutas med en hjalpme-
delsvisning fran Iris kl 17.00 till 18.00.
Darefter finns mojlighet att stanna kvar
och bestilla mat fran en naraliggande
restaurang i syfte att umgas och traffas
utover programmet. Foreningen bjuder
pa maten.

Avgiften for deltagande under dagen ar
satt till 50 kronor, och anmalan gors till
RP-foreningens kansli, telefon 08-702
19 02 eller pa e-post: adm (snabel-a)
srpf.a.se.

Vi ses i Stockholm.



RP-grupp Vast hosten 2014

Av: Susanne Mirshahi

RP-grupp Vast brukar anordna 2-3 traffar per termin i Géteborg. Under hosten
2014 hade vi tre traffar av ganska olika karaktar. Vi lanar ibland SRFs lokaler i
Dalheimers hus, men ofta forlagger vi traffarna pa annan plats.

Manga ganger kan man som retinitiker
dra sig for att delta i aktiviteter, men
tillsammans med andra som ocksa har
en synnedsattning kan man kanna sig
trygg och inte sa utsatt.

Var forsta aktivitet under hosten var |

en rak- och laxkryssning i Goteborgs
skargard. Runt tio retinitiker och tva
anhoriga akte ut med en utflyktsbat en
underbart varm och stilla kvall i mitten
av september. Kvillen inleddes med
champagne uppe pa dack, och sedan
blev det god vastkustmat, underhalin-
ing med levande musik av en trubadur,
trevligt sallskap och en harlig upplev-
else i det fina vadret. Miljon ombord pa
baten var mysig och ganska mork nar
septembermorkret smog sig pa, men i
sallskap med andra som ser lika daligt
i morker behoévde ingen fa panik eller
angest, utan tillsammans loste vi bade
att ta oss ombord, att hitta maten och
att ta oss i land. En underbar av-
slutning pa den fina sommaren.

Den andra traffen blev en syntolkad
konstvisning av "Gammalt och nytt i
samlingarna” pa Goteborgs konst-
museum.

Konstmuséet i Goteborg anordnar
sedan tidigare syntolkade visningar
nagra ganger per termin, de flesta dock
dagtid. Nu har man borjat anordna vis-
ningar kvallstid for att aven forvarvs-

arbetande ska ha mojlighet att delta,
vilket 6ppnar mojlighet for RP-gruppen
att ansluta, dar ju de flesta av oss ar-
betar.

Var guide Philippa Nanfeldt berat-
tade om konstverken pa ett mycket
malande och engagerande sitt och
inspirerade till spannande diskus-
sioner kring nagra utvalda verk. Sista
traffen for aret blev en traditionsenlig
gloggtraff. Det ar fjarde aret vi anord-
nar gloggtraff. Nagra nya medlemmar
anslot till denna traff, vilket var mycket
gladjande. Nagot ar har vi haft hjalp av
Munskankarna, men detta ar klarade vi
gléoggprovningen sjalva. Vi provsmak-
ade fem olika gloggsorter av olika kara-
ktar och styrka. Till gloggen at vi givet-
vis goda tillbehor och vi fick ta del av
varandras RP-stories och dolda
talanger, vilket var ett tema for

kvallen.

Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Verksamhetsberattelse
for ar 2014

Svenska RP-foreningen, org.nr 802015 — 2966
Gotlandsgatan 44, 4 tr.

116 65 STOCKHOLM

E-post: adm (snabel-a) srpf.a.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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Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-foreningen), med or-
ganisationsnummer 802015-2966, lamnar harmed sin berattelse for foreningens
tjugofjarde verksamhetsar.

Om Svenska RP-foreningen

Svenska RP-foreningen bildades ar 1990. Vi ar en ideell forening for personer
med 6gonsjukdomen Retinitis Pigmentosa (RP) och beslaktade arftliga degen-
erativa nathinnesjukdomar. Vi uppmuntrar aven anhoriga, ogonlakare, optiker
och dvriga 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 huvud-
fokus att informera om RP och bevaka nyheter inom den medicinska utvecklin-
gen.

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

Foreningen ar medlem i Retina International (RI), www.retina-international.org.
Rl ar en paraplyorganisation for ett 30-tal RP-foreningar runt om i variden. 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 medlem-
marna mojlighet att traffas och utbyta erfarenheter. Vid dessa tillfallen bjuder
vi in intressanta forskare, forelasare och aven hjalpmedelsforetag. Allt i syfte
att halla medlemmarna a jour med den senaste utvecklingen inom alla omraden
som kan berora RP.

Lokal verksamhet finns bl.a. i Goteborg, Skane och Stockholm. Mest aktiva ar
Goteborgsgruppen och Stockholmsgruppen som anordnar flera aktiviteter per
ar med varierande teman.

Foreningens forskningsfond delar ut medel till RP-relaterade forskningsprojekt.
Fonden delar aven ut resestipendium till yngre RP-forskare.

For ytterligare information, se foreningens hemsida www.retinanytt.se

Om RP

Retinitis Pigmentosa, RP, ar namnet pa ett antal arftliga sjukdomar i 6gats nat-
hinna, retina. Pigmentosa kommer sig av att det bildas pigmentklumpar i 6gon-
bottnen. RP ar en degenerativ sjukdom, vilket betyder att cellerna forstors grad-
vis. | Sverige uppskattas antalet personer med RP, aven kallade retinitiker, till
mellan tre och fyra tusen. RP ar den vanligaste orsaken till allvarlig synned-
sattning hos unga och medelalders personer.
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Orsaken till RP ar en storning i amnesomsattningen i 6gats nathinna. Det kan
finnas defekter i de aggviteamnen som deltar i processen att omvandla ljusen-
ergi till nervsignal, framforallt 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 effektivt botar patienter med RP. Resultat 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 effekt pa synskarpan eller synfaltet har daremot inte behan-
dlingen.

| oktober 2008 gick den amerikanska organisationen Foundation Fighting Blind-
ness ut med en rekommendation att individer med recessiv Stargardt och s.k.
tapp-stav dystrofi orsakade av mutationer i genen ABCA4 inte bor 6verskrida det
rekommenderade dagsbehovet av A-vitamin.

Medlemsantal

Antalet medlemmar uppgick vid arets slut till 622 stycken. Vi har fatt 43 helt nya
medlemmar for aret som vi halsar hjartligt vilkomna. Huvuddelen av medlem-
marna ar i yrkesverksam alder.

Stipendier

Jorgen Forsaker har tilldelats uppmuntringsstipendium som forfattare till boken
”Mitt liv: en berg- och dalbana. Att leva med RP eller Ushers syndrom”. Boken ar
rekommenderad kurslitteratur vid utbildningen for synrehabilitering i Harnésand.
Ase Hedin och Godran Westerberg har tilldelats eldssjilstipendium for sitt
mangariga engagemang i Stockholmsgruppen och RP-pubarna.

Hedersmedlemmar

Foreningen har fyra hedersmedlemmar:

Kjell-Yngve Sarlefalk, en av foreningens grundare och dess forste ordforande.
Utsedd ar 1996.

Rolf Klangebjer, mangarig kassor och ansvarig for medlemskontakterna. Utsedd
ar 2001.

Sven-Erik Nilsson, professor emeritus, forskare och ogonlakare i Linkoping. Ut-
sedd ar 2001.

Berndt Ehinger, professor emeritus, forskare och 6gonldkare i Lund. Utsedd ar
2008.
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Aktiviteter under 2014: (Langre texter om varje aktivitet foljer under listan.)

2 februari, styrelsemote, Stockholm

10 februari, SRF organisationsrad telefonmote

24 mars, SRF organisationsrad, Stockholm

30 mars, styrelsemote, telefon

26-27 april, foreningens arsmote 2014

2 juni, Ogats dag Malmé

11 juni, SRF organisationsrad, Stockholm

15 juni, styrelsemote i Goteborg

26-29 juni, Retina International World Conference, Paris, Frankrike
21-23 augusti, Nordiskt mote, Stockholm

1 september, SRF branchforeningstraff

6 september, styrelsemote, Stockholm

25 september, Svensk Syn Stockholm

29 september, start for studiecirkel

30 september, Svensk Syn Falun/Borlange

2 oktober Svensk Syn Jonkoping

7 oktober, Svensk Syn Goteborg

9 oktober, Svensk Syn Malmo

24-26 oktober, Synskadades Riksforbunds kongress
6 november, styrelsemote, telefon

22-23 november, foreningens hostmote i Helsingborg

26-27 april, foreningens arsmote 2014

Den sista helgen i april 2014 samlades ett tjugotal retinitiker till traditionsenlig
arsmoteshelg. Helgen var forlagd till Wiks folkhogskola, strax utanfor Uppsala.
Arsmotet gick pa valberedningens forslag till ny styrelsesammansittning. Henrik
Riiffel valdes om som ordforande pa ett ar, medan Laurence Westerlund (omval,
tva ar), Caisa Ramshage (omval, tva ar) och Karl-Fredrik Ahlmark (nyval, tva ar)
valdes till ordinarie ledamoter. Susanne Mirshahi valde efter tva ar att uttrada ur
styrelsen. | 6vrigt bestar styrelsen av Oscar Persson, Anita Ohrum och Anita An-
dersson, vilkas mandat stracker sig till 2015. Som suppleanter omvaldes Thom-
as Ronnberg och Karin Dyrell nyvaldes. Leif Pehrson, en av foreningens stora
trotjanare, lamnade sin plats som suppleant efter 20 ar i foreningens styrelse.
Bade Susanne Mirshahi och Leif Pehrson har under sina respektive perioder i
styrelsen gjort avtryck med sitt engagemang och sin kunskap, och styrelsen vill
tacka dem for detta.

Caisa Ramshage redogjorde for vad som hant i Retina International under sen-
aste aret och berattade om sommarens Rl-konferens i Paris och lite om de om-
raden inom forskningen som kommer att presenteras dar.
Forskningsforelasningen hélls av Marie Burstedt, Umed, som forskat bland an-
nat pa RPBL1-genen och retinala naturalforlopp. Under I6rdagskvillen anord-
nades en mycket uppskattad visning av Wiks slott, ledd av den tidigare rektorn
vid Wiks folkhogskola, Anders Nordstrom. Deltagarna fick ta del av bakgrunden
till folkhogskolan,, grundad 1877 och aven ta en tur genom slottets vaningar,
som i ovrigt inte ar oppet for spontana besokare.

Sondagen inleddes med ett besdok av Katrin Schultze, som ar samordnare for
studenter med funktionshinder vid Uppsala universitet. Hon berattade om hur
det ar att studera i hogre utbildning om man har en funktionsnedsattning och
vilket stod som gar att fa for att klara av studierna. Det ar hogst relevant for reti-
nitiker, som manga ganger far sin diagnos och far forsamrad syn i yrkesfor alder,
vilket kan gora fragan om yrkesbyte och/eller vidareutbildning aktuell. Pa detta
tema talade aven Henrik Riiffel, nar han berattade om sina erfarenheter av att ha
en synnedsattning och att vara i yrkeslivet.

26-29 juni, Retina International World Conference Paris

Retina Internationals 18:e varldskonferens i Paris holls 27- 29 juni och fem per-
soner fran Svenska RP-foreningen akte dit. Retina Internationals arsmote holls
pa torsdagen, dar det internationella samarbetet avhandlades, bl.a. fragan om att
forstarka Rl med ett permanent sekretariat. Parallellt agde ett ungdomsprogram
rum.

Ovriga dagar bestod av féreldsningar, fredagen var avdelad fér RP-foreningarnas
interna fortbildning. Lordag och sdondag var vigda at den publika konferensen,
med knappt tusen deltagare, dar forskning fran den internationella fronten pre-
senterades. Genterapi, stamceller, nathinneimplantat, neuroprotektion, farma-
kologi och optogenetik var omraden som avverkades. Klinisk och genetisk
diagnostik, hjalpmedel och vardagsliv for retinitiker var annat som behandlades
i parallella sessioner.

21-23 augusti, Nordiskt mote, Stockholm

| slutet av augusti traffades de nordiska RP-foreningarna i Stockholm for att ut-
byta erfarenheter. Det var representanter fran de finska, norska, danska och is-
landska RP-foreningarna, och dessutom var det med tva delegater fran Faréarna.
Trots att Faroarna ar sa litet sa finns det retinitiker dven dar.

Vi gjorde ett studiebesok pa Myndigheten for tillgangliga medier, MTM, det ar
myndigheten som bland annat ser till att det finns talbocker och punktskrifts-
bocker tillgangliga for oss med synnedsattningar. De visade upp sin mobilapp
”Legimus” dar man kan lasa bade talbocker och taltidningar i sin vanliga mobil.
For de som laser talbocker sa kan det vara intressant att veta att Daisy-formatet
som talbockerna ar pa "uppfanns” pa MTM.

Eftersom det nordiska motet intraffade samma vecka som den nordiska ogon-
lakarkonferensen (det var ingen slump) sa hade vi dessutom nojet att fa hora fyra
valrenommerade nordiska nathinneforskare forelasa. Det var Eeva-Marja Sankila
fran Finland, Hanne Jensen Glostrup fran Danmark, Cecilie Bredrup fran Norge
och Sten Andréasson fran Sverige. Den har foreldasningen var ocksa oppen for
vara medlemmar och andra intresserade och totalt kom 6ver 60 personer.

Vi lyckades dessutom fa till stand ett bokbord med representanter fran RP-
foreningarna inne pa den Nordiska 6gonlakarkonferensen.

Vi bytte informationsmaterial med varandra och blev inspirerade av vad man gor
i de olika landerna.
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24-26 oktober, Synskadades Riksforbunds kongress,

Sundsvall

Under denna helg holls SRFs kongress. Kongressen ar SRFs hogsta beslu-
tande organ och halls vart tredje ar. Sedan 2010 ar Svenska RP-féreningen en
branschforening till SRF och vi har darfor ett mandat pa kongressen. Repre-
sentant denna gang var Oscar Persson. Kongressen faststiller SRFs overgri-
pande verksamhetsmal for de kommande tre aren. Ett viktigt beslut som har
paverkan for Svenska RP-foreningen ar att SRF infor en s.k. forbundsavgift for
varje medlem som branschforeningarna har. Denna avgift faststalldes till 50 kr/
medlem.

22-23 november, hostmote i Helsingborg

Foreningens hostmote var i ar forlagt till Sundsgarden, en kort resa utanfor
Helsingborg. En gladjande stor uppslutning av medlemmar kom till detta mote,
som det brukar i Skane nar foreningen lagger aktiviteter dar. Hostmotet forlopte
snabbt och foljdes av att Sten Andréasson och Helena Olivik forelaste om
diagnostik och den hjalp och det stod som finns att fa fran Synenheten till barn
och ungdomar. Helena arbetar som synpedagog pa Synenheten for barn och
ungdomar, vilken organisatoriskt hor till Lunds sjukhus. Det var ocksa
rundabordssamtal om olika fragor kring RP.

Lokal verksamhet
RP-grupp Vast

Under 2014 har RP-grupp Vast haft 6 sammankomster.

Arets férsta traff blev en enklare uppstartstraff dar vi triffades och gick ut och at
middag tillsammans. Vid andra traffen for varen var temat Sommar och sol, och
vi provade olika solglasdgon och filterglasogon som vi lanat fran Syncentralen.
Varens sista traff omvandlades pga. lagt deltagarantal fran friluftsaktivitet till en
enklare traff med samvaro och god mat.

Hosten inleddes sedan med en harlig rak- och laxkryssning i Goteborgs skargard
en varm septemberkvall. Vid nasta tillfdlle var vi pa Goteborgs konstmuseum dar
vi fick en syntolkad visning av en mycket bra och engagerad guide. Aret avslu-
tades sedan for fjarde aret i rad med en gloggkvall i borjan av december.
Gruppen har ett visst samarbete med SRF Goteborg och flera av traffarna har agt
rum i SRFs lokaler i Dalheimers hus, Goteborg. Gruppen har fatt bidrag fran De
Blindas Vanner under aret till de olika aktiviteterna. Ansvariga for aktiviteterna i
Goteborg har varit Susanne Mirshahi, Camilla Svensson samt Karl-Fredrik
Ahlmark.
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Vasteras

Caisa Ramshage och Anita Andersson deltog pa en RP-traff i Vasteras den 18
oktober och berattade om forskning och vara bocker.

Stockholmsgruppen

Stockholmsgruppen bestod under 2014 av Ase Hedin och Géran Westerberg.
Under 2014 har foljande aktiviteter anordnats:

23 januari. Nystart for RP-traffar i Stockholm. Presentation och forsaljning av
boken ”Mitt liv: en berg- och dalbana”

20 februari. Programfri kvall.

25 mars RP-traff. Vaffelkvall. Program Att leva med Usher.

26-27 april. Bussresa till arsmoteshelgen vid Wiks slott i Uppsala.

15 maj. RP-traff. Programfri kvall.

22 augusti. RP-traff. Programfri kvall.

2 september. RP-traff. Programfri kvall.

7 oktober RP-traff. Hoglasning av skadespelare.

4 november RP-triff. Ljusskolan fran Knivsta pa besok.

22-23 november, Tagresa till Helsingborg for arsmote och RP-helg.

2 december. High Five spelade och vi bjod pa glogg.

RP-traffarna holls pa Gotlandsgatan 44.
Deltagarantalet har tyvarr minskat under 2014. En av anledningarna kan vara att
Cafe Java inte finns langre och att den bemannade serveringen upphort.

Skanegruppen

Dessvarre fanns det ingen verksamhet i denna grupp under aret.

Jonkopingsgruppen
I april holls en traff for retinitiker. Det kom 5 retinitiker och det fanns ett stort in-
tresse av att traffas igen.

Information

Informationsgruppen

Under 2014 startades en informationsgrupp for att satsa extra mycket pa forenin-
gens marknadsforing. Under aret har foljande ingatt i gruppen: Camilla Svens-
son, Karl-Fredrik Ahlmark, Susanne Mirshahi, Erik Akerlind och Karin Dyrell.
Gruppen har haft ca fem telefonmoten och ett antal mejlkonversationer. Informa-
tionsgruppen har tagit fram ett dokument med riktlinjer for gruppens funktioner.

Under aret har foreningens medlemmar deltagit i Svensk Syn; en massa som
turnerar runt i landet och visar hjalpmedel. Informationsgruppen har tagit fram
material och varit kontaktperson till de medlemmar som deltog i massan. RP-
foreningen deltog pa fyra av fem orter.



Retinanytt

Retinanytt, som ar foreningens medlemsblad, har under aret utkommit med fyra
nummer. Det ar lika manga nummer som forra aret. Upplagan har 6kat nagot jam-
fort med forra aret vilket innebar drygt 600 exemplar i svartskrift, ca 200 pa CD.
Att upplagan ar storre dn antalet medlemmar beror pa att Retinanytt gar ut till ca
100 personer inom framst 6gonvard och lanstaltidningar.

Vara bocker

Under aret har vara bocker fortsatt att vara en uppskattad del av var verksam-
het och gett oss bra uppmarksamhet. De har t.ex. spridits inom rehabiliterings-
verksamheten i Sverige och ar reckommenderad litteratur vid utbildningen for
synpedagoger i Harnosand.

Foreningens webbplats

Under hostmotet i Helsingborg lanserades den webbplats som Elin Adolfsson
hjalpt foreningen att ta fram. Vi har ocksa sokt och beviljats medel for att digital-
isera ett arkiv av Retinanytt. Tyvarr har inte detta hunnit genomféras under aret
utan planeras till 2015.

Studiecirkel Stockholm

Under hosten har en provstudiecirkel agt rum i Stockholm for att testa det studie-
material som RP-foreningen under aret utarbetat utifran RP-foreningens bocker
”ATT LEVA MED RP” och ”"Mitt liv: en berg- och dalbana”, den redigerade texten
”Fran chock till chans”, skriven av en amerikansk psykoterapeut, Lucas
Matthiessen, som sjalv har RP, samt "Lite personligt” av Tappas Fogelberg.

Lokal och administration

Foreningen hyr ett kontorsrum pa Gotlandsgatan 44 i Stockholm. Pontus Nors-
hammar har arbetat som administrator pa halvtid under 2014. Vi har haft en vi-
karierande kanslist under varen da ordinarie kanslist varit tjanstledig.

Foreningens ekonomi

Foreningens ekonomi &r stabil. Arets resultat uppgick till 888 kronor. Medlems-
intakterna okade med 4,5 procent till 173 695 kronor som en foljd av ett okat
medlemsantal. Verksamhetsbidraget fran SRF uppgick till 75 000 kronor. Intak-
terna fran var forsaljning av bocker och informationsmaterial summerade till 35
349 kronor. Ovriga intikter minskade kraftigt da forra verksamhetsaret innehdll
bidrag for var bokframstallning. Foreningens intakter uppgick till totalt 367 761
kronor, en nedgang med 89 174 kronor eller 19,5 procent under aret. Forenin-
gens kostnader minskade med 48 105 kronor, eller 11,5 procent, framst beroende
pa de hoga kostnader vi hade for 2013 ars hostmote pa Almasa och minskade
kostnader for framstallning av bocker.
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Daremot har okade personal- och administrativa kostnader och deltagandet i
Retina Internationals konferens drivit kostnader under aret. Féreningen bidrog
ocksa med 7 500 kronor till Ogonfondens genomférande av Ogats dag i Malmé.
Vi vill aven detta ar framfora vart varma tack till Eva Hummelgren for hennes
arbete med foreningens bokforing. Karin Hummelgren Riiffel har under slutet
av aret borjat ta over bokfoéringsarbetet. Under 2015 har féoreningen for avsikt att
overga till en internetbaserad l6sning for bokfoéring och integrering med férenin-
gens bank for att underlatta och effektivisera I6pande redovisnings- och arsbok-
slutsarbete.

Foreningens forskningsfond

Under 2014 har féreningen, via Ogonfonden (Synframjandets forskningsfond),
bidragit med 500 000 kronor till forskning om RP och darmed relaterade ogon-
sjukdomar. P4 Ogonfondens hemsida www.égonfonden.se finns information om
de forskningsprojekt som erhallit anslag under 2014. Som foreningen tidigare
beslutat kommer 75 kronor av forsaljningspriset per salt exemplar av "Att leva
med RP” och 50 kronor per ”Mitt liv: en berg- och dalbana” att foras till forenin-
gens forskningsfond. Under 2014 saldes 137 st ”Att leva med RP” och 112 st
”’Mitt liv en berg- och dalbana”, vilket gor att 15 875 kronor kommer att foras till
forskningsfonden under 2015.

Foreningen har 2014 erhallit en arvslott pa 126 725 kronor fran E Anderssons
dodsbo. Dartill har tillkommit 119 613 kronor i utdelning, realisationsvinster vid
aktieavyttring samt gavor. Sammantaget uppgick behallningen i féoreningens for-
skningsfond till totalt 721 220 kronor vid arets slut. Fondens tillgangar fordelar
sig pa foljande satt:

Likvida medel 633 851
Ranteinstrument 87 369
Summa 721 220
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RP-Foreningen 2014
Resultatrakning

INTAKTER
Medlemsavgifter
SRF-Bidrag
Materialforsaljning
Ars- héstmoéten
Reserv aterf ffg ar
Ovriga Intékter

Summa intakter

KOSTNADER

Ars- hostméte

Lokala traffar

Styrelse- Aumoten

Konferens Retina International
Medlemsavg Retina International
Ovriga resor o konferenser
Personalkostnader
Lokalkostnader
Kontorsmaterial

Telefon

Internet

Porto

Ovriga adm kostnader
RetinaNytt

Ovrig Information

Bank- och Plusgiro

Ovriga kostnader

Summa kostnader

Resultat fore reserveringar

Avsattning FOF RP-bok
Avsattning FOF

Resultat
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2014

173.695
75.000
35.349
33.300
13.105
37.312

367.761

38.211
7.885
10.499
34.061
22.809
10.225
79.330
35.880
6.087
3.843
3.931
11.501
14.385
64.329
7.500
1.357
15.040

366.873

888

888

2013

166.225
55.000
43.697
42.825

0

149.188

456.935

89.976
10.331
11.346
10.000
18.697
10.976
62.194
32.160
16.764
4.054
2.290
16.186
0
61.682
63.333
942
4.047

414.978

41.957

18.975
17.982

5.000

RP-Foreningen 2014
Balansrakning

2014 2013
TILLGANGAR
Kassa 0 0
Plusgiro 164.732 358.860
Nordea 95.930 95.618
Diverse fordringar 0 0
Ovriga tillgangar (] 661
Summa tillgangar 260.662 454.478
SKULDER OCH EGET
KAPITAL
Forutinbetalda medlemsavgifter 29.750 113.275
Skuld till Forskningsfonden 46.957 46.957
Skuld till Stockholmsgruppen 11.199 67.273
Reserv Ungdomsverksamhet 38.655 38.655
Ovriga reserver 36.808 91.913
Balanserat resultat 96.405 91.405
Arets resultat 888 5.000
SUMMA SKULDER OCH 260.662 454.478
EGET KAPITAL
REVISIONSBERATTELSE

Vid granskning av Svenska Retinitis Pigmentosa foreningens (802015-2966)
rakenskaper for tiden 2014-01-01 - 2014-12-31 har jag funnit dessa i god ordning.
Intakter och kostnader ar styrkta med verifikationer, den kontanta kassan och
det kvarstaende vardet pa bankkonton och plusgiron har kontrollerats. Mot for-
valtningen och foreningens verksamhet i 6vrigt enligt forda protokoll finns enligt
mig ingen anledning till anmarkning. Darfor foreslar jag arsmotet att bevilja sty-
relsen ansvarsfrihet for den tid som revisionen omfattar.

Stockholm den 6 februari 2015

Markus Pilenvik
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Styrelse, revisorer och valberedning

Styrelsen har sedan arsmotet i april haft foljande sammansattning:
Ordforande: Henrik Ruffel 2015

Vice ordforande: Oscar Persson 2015
Kassor: Laurence Westerlund 2016
Ledamot: Anita Andersson 2015
Ledamot: Anita Orum 2015

Ledamot: Caisa Ramshage 2016
Ledamot: Karl-Fredrik Ahlmark 2016
Ersattare: Thomas Ronnberg 2015
Ersattare: Karin Dyrell 2015

Vakant, Ersattare: 2015

Revisorer

Revisor: Markus Pilenvik 2016
Revisor: Bjorn Johannisson 2015
Ersattare: Tony Lindlof 2015

Valberedning

Sammankallande: Goran Westerberg
Ledamot: Ami Freij

Ledamot: Kerstin Soderberg

Styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft 5 protokolliforda sammantraden. Vi har under aret
forsokt att lagga nagot styrelsemote ute i landet och detta blev i Goteborg i juni.

Ett varmt tack!

Vi vill avslutningsvis tacka alla dem som pa olika satt stottat och hjalpt oss i var
verksamhet. Ett varmt och stort tack vill vi rikta till vara medlemmar som bidragit
till Forskningsfonden. Vi vill aven tacka vara égonprofessorer och forskare som
garna delar med sig av sin vardefulla kunskap till oss och pa ett mycket uppskat-
tat satt bidrar till att var verksamhet blir till stor nytta for vara medlemmar.

Stockholm i februari 2015

Pa styrelsens uppdrag
Henrik Ruffel och Oscar Persson
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Nytt studiematerial om RP och
Ushers syndrom

RP-féreningen har utarbetat ett nytt studiematerial med samma titel som det ti-
digare studiematerialet "Fran chock till chans”. Det nya studiematerialet bygger
pa RP-bockerna om att leva med RP och Ushers syndrom, som RP-foreningen
har gett ut och texten i det tidigare studiematerialet ”Fran chock till chans”, som

nu ar omarbetad.

Studiematerialet ar i studiecirkelform
for 10 traffar och kan aven anvandas
pa kurser inom rehabiliteringen pa
folkhogskolor och Syncentraler. Det
riktar sig aven till anhériga. Det som
tas upp ar RP och Ushers syndrom och
att leva med det, hur seendet fungerar i
praktiken, RP som energitjuv,
studiebesok, att vara anhorig, kroppens
indirekta paverkan av RP, friskvard och
att vaga trots RP, rad och tips som un-
derlattar i arbetslivet och vardagen och
vilken hjalp som finns att fa.

Under hosten gjordes en provs-
tudiecirkel for feedback pa materialet
innan tryck, som gav mycket positiv re-
spons. En studiecirkel ar bra och laror-
ik pa manga satt aven for anhoriga. | en
studiecirkel kan man hjalpa varandra.
Det kan vara bra att traffa andra i sam-
ma situation och att se att det gar att
klara sig bra dven om man inte ser sa
mycket langre eller inget alls. Det kan
vara ett stod att ta tag i saker som (till
exempel att ga forbi sitt motstand att
anvanda den vita kdppen, som manga
retinitiker upplever.

Sagt av tva deltagare i provstudie-
cirkeln:

Som mamma kan det vara bra att fa
hora av vuxna hur det ar att leva med
en synnedsattning. Som barn ar det
svart att berdatta och som tonaring vill
man i regel inte prata om det. Det ar bra
att fa reda pa vad det innebar och att
fa hora hur det kan vara langre fram i
processen. Det ar ocksa bra med tips
och rad hur man kan gora i olika situ-
ationer och att bli informerad om sina
rattigheter, till exempel om fardtjanst,
handikappersattning och bidrag och
stod som anhorig.

Aven om man varit blind linge och kan-
ske ha gatt en tidigare studiecirkel om
RP kan cirkeln ge valdigt mycket. Det
ar latt att tro att man redan vet och kan
allt da, men min erfarenhet visade att
det alltid finns nagot att ta med sig efter
varje cirkeltraff.

Vi som utarbetat det nya studiemateri-
alet och haft provstudiecirkeln ar
Anita Andersson, Leif Pehrson och
Anita Orum



Kommentarer fran prov-

studiecirkeln

Av: Sirkka, Mireya, Lotten och Karin

Hosten 2014 genomfordes en provstudiecirkel baserat pa det material som tagits
fram utifran de tva bockerna ”Att leva med RP” och ”Mitt liv: en berg- och dal-

bana”.

Vi var sex deltagare plus en cirkel-
ledare. Vi var en bra mix av retinitiker
- nyligen diagnostiserade, de som haft
RP en langre tid och en anhorig. Alla
fick mojlighet att saga sitt och vi kunde
paverka innehallet i materialet. Det blev
goda samtal med mycket skratt och
aven allvar.

Bland annat togs fdljande upp: att
vara anhorig, vilken hjalp finns att fa,
friskvard, energitjuvar, den vita
kappen.

Karin, som var med som anhorig (till
dotter 15 ar) tyckte att det var mycket
givande:

’Jag fick insikt i att aldre retinitiker
klarade sig alldeles utmarkt i vardagen.
Jag fick med mig mycket information
och sma enkla tips som jag delade med
till min dotter.”

Lotten fick sin diagnos for ca ett ar
sedan och sager: "Cirkeln har peppat
mig att ta tag i saker. Att ventilera och
fa prata med andra i samma situation
gav mig absolut mest.”

Sirkka som har haft RP sedan 90-talet
sager: ”Jag blir aldrig fullard, sa kurs-
en har ocksa gett mig mycket. Jag ar
glad att ha kunnat bidra med mina er-
farenheter och min kunskap.”

FFB- finansierade metoder
narmar sig kliniska forsok.

Av: Bengt Vilhelmson

Strax fore jul traffades nathinneforskare som finansieras av Foundation Fight-
ing Blindness (FFB) och deras Translational Research Acceleration Program
TRAP. TRAP ger nya terapier en extra skjuts sa de kan komma ut fran labben och
overga till kliniska studier pa manniskor. Det foljande ar alltsa ingen fullstandig
genomgang av de befintliga forskningsinriktningarna utan visar de metoder som

sponsras av TRAP.

Optogenetik och optofarma-

ceutiska lakemedel

Dessa metoder har hittills enbart pagatt
i forskningslaboratorier. Metoderna in-
nebar leverans av en gen eller ett lake-
medel som ger ljuskanslighet till de

overlevande cellerna i nathinnan; celler
som inte langre kan ge syn. Metoder-
na ska om de fungerar ge mojlighet att
aterstalla syn for personer som forlorat
det mesta av synen.

Studier har visat att tapparna aven nar
de inte fungerar kan befinna sig i ett

slumrande tillstand. Da kan de vara lam-
pade for optogenetisk terapi. Dr José
Sahel vid Institut de la Vision i Paris ut-
vecklar en metod dar en ljuskanslig gen,
halorhodopsin levereras till tapparna och
gor dem ljuskédnsliga igen. Malet ar att in-
leda kliniska forsok sent i ar.

Dr John Flannery vid University of Cali-
fornia utvecklar ocksa en optogenetisk
metod. Den gar ut pa att det ljuskédnsliga
proteinet LiGIuR produceras for att akti-
vera de bipolara cellerna i nat-hinnan. De
bipolara cellerna overlever ofta efter det
att fotoreceptorerna gatt under.

Dr Richard Kramer vid University of Cali-
fornia forskar pa de optofarmaceutiska
lakemedlen DENAQ och BENAQ. Dessa
amnen har vid djurforsok gjort gangliecel-
ler i nathinnan ljuskansliga. Det kan ater-
sta ungefar tre ar till kliniska forsok.

Genterapi

Foretaget AGTC forbereder kliniska gen-
terapiforsok i ar for X-bunden Retinos-
chisis (XLRS). Det ar en juvenil form av
makuladegeneration. De har identifierat
43 forsokspersoner.

Forskare fran University of Florida ar
cirka tva ar fran att starta kliniska forsok
med genterapi for LCA1 (mutation i GU-
CY2D). 58 forsokspersoner har identifier-
ats. Massachusetts Eye and Ear Infirma-
ry utvecklar en genterapi for LCA6 som
galler mutation i genen RPGRIP1 och de
har ocksa cirka tva ar kvar till kliniska
forsok. Dr Jennifer Lentz vid Louisiana
State University utvecklar en genterapi
for Ushers syndrom typ 1C som orsakas
av en mutation i 216A. Forsoken har kor-
rigerat horsel och

balansproblem i musmodellen ”Usher
1C”. Nasta steg innebar att utvardera syn-
forbattringar hos forsoksdjuret. Dr Ed
Stone och hans kollegor vid University of
lowa anvander inducerade pluripotenta
stamceller (iPSC) och musmodeller for att

battre forsta autosomalt recessiva nathin-
nesjukdomar. Det galler LCA med muta-
tion CEP290, RP med MAK- mutationer
och Stargardts sjukdom med mutation
ABCAA4. Kliniska forsok kan komma inom
tva ar.

Dr José Sahel och hans kollegor utveck-
lar en genterapi som okar frisattningen av
det neuroprotektiva proteinet RACVF2 i
niathinnan. Amnet har visat sig ha en ef-
fekt att bevara tapparna i en musmodell
med autosomalt recessiv RP. Nu studeras
en autosomalt dominant musmodell med
proteinet.

Stamceller

Dr David Gamm vid University of Wis-
consin-Madison utvecklar ett litet im-
plantat med en blandning bestaende av
forstadier till fotoreceptorer och retinala
pigmentepitel(RPE)-celler. De odlas fram
ur stamceller och transplanteras till gna-
gare.

Lakemedel

MitoChem Therapeutics utvecklar en liten
molekyl som ska oka mitokondriefunk-
tionen for personer med ett brett spektrum
av nathinnesjukdomar. Mitokondrierna
spelar en viktig roll i cellers éverlevnad.
Malet ar att ta fram 6gondroppar som kan
na in till baksidan av nathinnan.

Dr Don Zack vid Johns Hopkins Univer-
sity testar s k neuroprotektiva amnen
pa moss som hammar produktionen av
skadliga proteiner i nathinnan. Proteiner
som anses accelerera synforsamringen
vid nathinnesjukdomar.

Dr Jeff Mumm vid samma universitet gar
igenom och testar 3300 redan godkanda
mediciner | en zebrafiskmodell for nathin-
nesjukdom. Detta for att identifiera poten-
tiella terapeutiska kandidater.

Kalla: Foundation Fighting Blindness
(FFB)



Returadress: Svenska RP-foreningen
Gotlandsgatan 44, 4 tr

116 65 STOCKHOLM Porto betalt

Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersindes darfoér att

[ adressaten ar okand

[ adressaten har avlidit

O adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Pa gang
RP-GRUPP VAST inbjuder till:

BESOK PA SYNLADAN

Vi gor ett gemensamt besok pa Synladan, en nyéppnad butik i Géteborg som
saljer olika hjalpmedel vid synnedsattning (forstoringsglas, hangluppar, las-
lampor, sol- och filterglaségon, kepsar m.m.).

Efter besoket gar vi gemensamt och ater middag (RP-gruppen bjuder pa maten
for medlemmar i Svenska RP-foreningen).

Tid: Tisdag 24 mars 2015 kil 17.30.
Plats: Synladan, Cederbourgsgatan 6, Goteborg. Vi samlas 17.30 vid
Pressbyran pa Korsvagen och gar gemensamt till Synladan.

SYNTOLKAD KONSTVISNING pa Goteborgs konstmuseum

Vi deltar i en syntolkad visning av muséets utstallning av Charlotte Gyllenham-
mars konst. Charlotte Gyllenhammar ar konstnar, skulptor och aven filmskapare.
Efter visningen gar vi till nagot trevligt stille och ater en bit mat tillsammans.

Tid: Onsdag 29 april 2015

Visningen ar 18.30-19.15.

Vi samlas innanfor entrén kl 18.15.
Plats: Goteborgs konstmuseum, Gotaplatsen

Ytterligare en traff planeras i juni, vi aterkommer med information.

Fragor och anmailan:

Camilla (0705-35 85 57), Susanne (0730-68 17 00) eller Karl Fredrik
(0734-60 66 24) mail Camilla: milla.sv@hotmail.se , Susanne:
susanne.mirshahi@vgregion.se, Karl Fredrik: ahlmark@live.se



