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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Ledare

Tidigare i vintras sag jag filmen Don’t
Breathe. Det ska inte pastas att jag ar
sarskilt fortjust i skrackfilmer, snarare
tvartom. Emellertid fanns det ett visst
intresse eftersom huvudpersonen i fil-
men ar blind. Det slog mig att jag in-
tresserade mig for faktumet att en blind
person kunde vara huvudpersonen i en
film utan att hen blir ett slags martyr,
nagon en ska tycka synd om eller som
rakar illa ut pa grund av sin funktions-
variation. Utan att avsloja alltfor myck-
et visade sig den blinde i stallet vara
en genuint ond person. Det var befri-
ande att funktionsvariationer kan skri-
vas fram pa ett chosefritt, fordomsfritt
satt och bortsett fran vad som i ovrigt
kunde onskas i konstnarlig kvalitet fran
filmen, fanns det flera scener dar pro-
ducenterna lyckats ganska val i att ge-
stalta den icke-seendes satt att forsta
sin omvarld.

En retinitikers forstaelse ar aldrig defin-
itiv eller sjalvklar, snarare kommer den
flackvis; att ha RP ar att standigt om-
vardera och revidera forestallningarna
om sin omvarld och om forutsattnin-
garna som denna omvarld satter upp

mars-maj

for en. Huvudpersonen i filmen trodde
att han var ensam kvar i huset efter att
han haft ihjal en av inbrottstjuvarna
som brutit sig in hos sig, fram till dess
att han snubblade over ett par damskor
och insag att inbrottstjuven inte varit
ensam. Plotsligt forvreds hans stam-
ningslage fran utmattat lugn till
osakrad, osaker panik.

| Elena Ferrantes i alla avseenden ly-
sande Neapelsvit om vaninnorna Ele-
na och Lila, finns en scen i den forsta
boken, ”Min fantastiska vaninna”, dar
berattaren Elena i tonaren tvingas skaf-
fa glaségon pa grund av ett brytnings-
fel. Vid denna tidpunkt i romanen har
hon redan till viss del distanserat sig
fran Lila och hon finner glaségontvan-
get som en bestraffning. Hade hon straf-
fats for hogmodet att vilja lasa vidare,
fragar hon sig. Hon har alltid kant sig i
underlage jamfort med Lila, som i tidiga
ar last mycket och varit duktig i skolan.
Varfor hade da Lila perfekt syn men
inte hon, undrar hon. Ferrante skriver
(s. 259): ’Synfelet gjorde mig annu mer
fixerad vid att hitta en beskrivning som
pa gott och ont flatade
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ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivningsmanaden.
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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 sjily, tillsammans
med sin ogonldkare, bedoma om informationen ar
korrekt och tillamplig pa den egna situationen.




samman vara 6den. Jag var blind och
hon hade 6gon som en falk. Jag hade
skum blick och hon hade alltid knipit
ihop 6gonen och sett langre an andra.
Jag klamrade mig fast vid hennes arm
i skuggorna, och hon ledde mig med
sin genomtrangande blick.”

Jag tror att de flesta retinitiker kan
kanna igen sig i ovan bada beskrivnin-
gar; att vara den enda i sin omgivning
som har RP, eller for den delen en
synnedsattning. Ofta ar en sjalv med
det, antingen det ar pa arbetsplatsen, i
umganget med vanner eller i hemmet.
Det kan skapa oro, som i filmen, men
det kan ocksa, som hos Elena, skapa
funderingar over gemenskap och ett
behov av att sammanflatas. For mig
kan RP-foreningen, oavsett hur retini-
tikerns liv och relationer ser ut i ovrigt,

just bidra till detta, att skapa mojlighet-
er och arenor for personer med RP att
utbyta erfarenheter, ma sa vara att en
ar i olika fas av livet eller ser pa olika
satt, likval finns dar forum for retinitik-
er att motas. Vi arrangerar tva ganger
om aret nationella moéten som erbjuder
dessa mojligheter, samtidigt som vi
aven bjuder in initierade manniskor
att forelasa om de senaste ronen inom
bade forskning och hjalpmedel. Vi har
aven mojlighet att ekonomiskt stodja
lokal verksamhet, i form av personer
som lokalt onskar traffa andra retinitik-
er. Om ni gar i sadana funderingar eller
behover hjalp med att kontakta andra
personer i din omgivning i detta syfte,
tveka inte att hora av er till nagon av
oss i styrelsen.

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2




RP-helg med arsmote 2017
- Svenska RP-foreningen

RP-féreningen inbjuder till arsmoéteshelg 22-23 april 2017 pa Ostra Grevie
Folkhdgskola. Alla medlemmar, anhoriga och andra intresserade halsas hjartligt
vilkomna! Ostra Grevie ir en titort pa Séderslitt i Skane. Denna ort ligger vid
gransen till Trelleborgs kommun och ar belagen vid lansvag 101 soder om Vastra
Ingelstad och 6ster om Vellinge.

Datum:
Plats:

LORDAG
12.00
13.15
13.30

14.15

15.00
15.30
16.30

17.00
19.00

22-23 april 2017
Ostra Grevie folkhégskola

Samling, registrering och lunch
Valkommen och agenda, Lars Bergqvist

Foredrag av Mikael Roll, forskare inom neurolingvistik — Varfor
hjarnan vet vilka ord som kommer

Foredrag av Jana Holsanova, forskare inom kognitiv vetenskap och
syntolkning

KAFFE
Arsmoéte for Svenska RP-foreningen

Rapport fran méte mellan RP-foreningens styrelse och forskare pa
Skanes Universitetssjukhus (SUS), Oscar Persson

Fria aktiviteter

MIDDAG och underhallning



SONDAG

09.00 Foredrag av Ogonléikare Sten Kjellstrém, SUS - Genterapi

09.45 Foredrag av professor Sten Andreasson, SUS — Varfor ar det viktigt
med DNA-undersékning? Oversikt av resultat fran familjer fran
Svenska RP-registret

10.30 KAFFE

11.00 Paneldiskussion — Att leva med RP i arbetslivet, Erika Larsson
12.00 LUNCH

13.00 Grupparbete — Att leva med RP i arbetslivet

15.00 Avslutning och KAFFE

Transport

Bil: Ca 30-45 minuter fran Malmo centrum

Tag: Station Ostra Grevie fran Malmo Central (20 minuter) eller station Hyllie
(10 minuter)

Flyg: Ca 15 minuter taxi fran Malmo Airport (Sturup)

Boende
Boende erbjuds pa folkhogskolan samt pa ett narliggande B&B och ett kloster.

Kostnad

Kostnad for helgen ar per person for medlemmar 600kr i dubbelrum och 800kr
i enkelrum. For icke-medlemmar ar kostnaden per person 1500kr i dubbelrum
och 1800kr i enkelrum. | priserna ingar kaffe, luncher och tre ratters middag pa
Iordagskvallen samt logi.

Anmalan och betalning

Anmalan gors senast 21 mars 2017. Anmal helst via epost till adm@retina-swe-
den.se. Det gar ocksa att lamna meddelande pa telefon 08 — 702 19 02. Ange
namn, medlem eller anhorig, telefonnummer och garna e-postadress, om du 6n-
skar enkel- eller dubbelrum, dnskar specialkost och om du har ledarhund med
dig. Betalning skall ske till foreningens plusgiro 62 21 08 - 9.

Ovriga upplysningar
For ovriga upplysningar, kontakta Lars Bergqvist pa mobil 0733 868613 eller
epost lars@retina-sweden.se.

Valkomna!
Svenska RP-foreningen



Ny elektronisk nathinna

— Pixium

Vi har tidigare i Retinanytt skrivit om elektroniska nathinnor, alltsa produkter dar
man forsoker aterskapa en del av nathinnans funktion med hjalp av elektroni-
skt implantat. De vi har namnt da ar fran ett tyskt foretag Retinal Implant och
ett amerikanskt Second Sight, nu finns det dven ett franskt foretag pa banan:

Pixium.

De har fatt sitt system Iris v2 CE-markt
och har paborjat kliniska forsok pa tio
retinitiker (RP, Choroideremi eller tapp-
stav dystrofi). Forsoken genomfors i
Frankrike, Osterrike, Tyskland, Spanien
och England.

Det har implantatet ar ett sa kallat epi-
retinalt implantat, som ligger ovanpa
nathinnan. Malet med implantatet ar att
retinitikern ska kunna fa en forbattrad
varseblivning.

Glasogon och styrenhet for Pixium
Visions system.

Detta later som en arlig beskrivning av
vad man idag kan fa med de implantat
som finns, det ar ju inte riktigt syn i dess
ratta bemarkelse, men det ar anda nagot
som kan ge nagon som tidigare varit
gravt synskadad/blind ett sjalvstandig-
are liv och battre livskvalitet. Med im-
plantatet ska man till exempel kunna
hitta och ta en kopp, skaka hand, kanna
igen vissa objekt som en tallrik, en dorr
eller en stol.

De tio forsoksdeltagarna kommer att
foljas upp i totalt arton manader, bade
vad det galler sékerheten, men ocksa
med vilken nytta de har av implantatet
och hur de lar sig att anvanda det.

Iris V2 har 150 elektroder och har tagits
fram for att den ska kunna opereras bort
och ocksa sa att den enkelt kan upp-
graderas. Det kliniska forsoket finns
registrerat pa Clinical Trials Gov med id
NCT02670980.

Av Caisa Ramshage



Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Verksamhetsberattelse
for ar 2016

Svenska RP-foreningen, org.nr 802015 — 2966

Gotlandsgatan 44, 4 tr.

116 65 STOCKHOLM

E-post: adm@retina-sweden.se

Telefon: 08-702 19 02. Webbplats: http://www.retina-sweden.se.
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Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-foreningen), med or-
ganisationsnummer 802015-2966, lamnar harmed sin berattelse for foreningens
tjugosjatte verksamhetsar.

Om Svenska RP-foreningen

Svenska RP-foreningen bildades ar 1990. Vi ar en ideell forening for personer
med ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa (RP) och beslaktade arftliga degen-
erativa nathinnesjukdomar. Vi uppmuntrar aven anhoriga, ogonlakare, optiker
och ovriga intresserade att soka medlemskap som stodjande medlem. Vi vill ge-
nom lokala grupper i landet modjliggora 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. Medlems-
tidningen Retinanytt 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 International (RI), www.retina-inter-
national.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, Faréarna och Island. Da foreningens
ars- och hostmoten vanligen forlaggs till en helg ges medlemmarna mojlighet
att traffas och utbyta erfarenheter. Vid dessa tillfallen bjuder vi in initierade for-
skare, 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 bland annat i Goteborg, Orebro, Skane och Stockholm
och bygger pa ideellt lokalt engagemang. Féreningens forskningsfond delar ut
medel till RP-relaterade forskningsprojekt. Fonden delar aven ut resestipendier
till yngre RP-forskare. For ytterligare information, se foreningens hemsida: www.
retina-sweden.se

Om RP

Retinitis Pigmentosa (RP) ar namnet pa 300-400 olika arftliga sjukdomar i 6gats
nathinna, retina. ldag anvander man ofta begreppet Retinal Degeneration, RD,
eftersom sjukdomsforlopp och synnedsattningar kan variera och alla former
liknar inte det vi tidigare kallade klassisk form av RP. 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, aven kallade retinitiker, till mellan 4000 och 5000. RP ar den vanligaste
orsaken till allvarlig synnedsattning hos unga och medelalders personer.

-VB2-



Orsaken till RP ar genetiska fel som orsakar en storning i amnesomsattningen i
ogats nathinna. Det kan finnas defekter i de aggviteamnen som deltar i proces-
sen att omvandla ljusenergi till nervsignal, framforallt i nathinnans stavar. Alter-
nativt ar de proteiner som bygger upp strukturen pa tappar och stavar felaktiga.
Det kan ocksa vara fel pa de enzymer som har att géra med cellens @mnesom-
sattning. | dag finns ingen behandling som effektivt botar patienter med RP. Re-
sultat 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 storre effekt pa synskarpan eller synféltet har daremot
inte behandlingen. | oktober 2008 gick den amerikanska organisationen Founda-
tion Fighting Blindness ut med en rekommendation att individer med recessiv
Stargardt och s.k. tapp-stav dystrofi orsakade av mutationer i genen ABCA4 inte
bor overskrida det reckommenderade dagsbehovet av A-vitamin. Det har genom-
forts lyckade forsok med genterapi pa en form av RP (LCA RPEG65), denna terapi
forvantas bli en godkdnd behandling inom nagot ar. Det pagar tiotals kliniska
forsok runt om i varlden med olika typer av behandlingar, inklusive genterapier
for andra former av RP.

Medlemsantal

Huvuddelen av vara medlemmar ar i yrkesverksam alder. Vart medlemsregister
Surfa administreras av SRF och RP-foreningen ar ansluten till detta.

Antalet medlemmar uppgick vid arets slut till 609 stycken. Det ar en liten minsk-
ning jamfort med 2015. Dock har vissa problem med 6verensstammelse mel-
lan gammalt och nytt medlemsregister kvarstatt och vi anvander en ny metod
for att rakna ut medlemsantalet, vilket gor att siffrorna inte ar helt jamforbara.
Vi beklagar tidigare problem med medlemsregistret, men forhoppningsvis har
vi nu kommit till ratta med utskicken av Retinanytt sa att alla medlemmar far
Retinanytt, och pa ratt media. Om enskilda medlemmar dnda upplever problem,
uppmanar vi att man hor av sig till oss i styrelsen.

Stipendier

Under 2016 delades foreningens uppmuntringsstipendium ut till Frida Jonsson,
genetiker verksam i Umea. Motiveringen 16d:

”Stipendiet gar till Frida Jonsson som med stort engagemang och 6dmjukhet
arbetat med att hitta Il6sningen till flera RP-sjukdomar i norra Sverige. Fridas om-
sorgsfulla och noggranna arbete och analys har varit tongivande i forstaelsen av
RP och forskningen kring sjukdomen.”

Hedersmedlemmar
Foreningen har fem hedersmedlemmar:

Kjell-Yngve Sarlefalk, en av foreningens grundare och dess forste ordférande.
Utsedd ar 1996.
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Rolf Klangebjer, mangarig kassor och ansvarig for medlemskontakterna. Utsedd
ar 2001.

Sven-Erik Nilsson, professor emeritus, forskare och 6gonlakare i Linkdping.
Utsedd ar 2001.

Berndt Ehinger, professor emeritus, forskare och égonlakare i Lund. Utsedd ar
2008.

Leif Pehrson, mangarig ordforande i RP-foreningen. Utsedd ar 2015.

Aktiviteter under 2016:

(Langre texter om varje aktivitet foljer under listan.)

7 februari, styrelsemote, Stockholm

9 april, foreningens arsmote med tillhorande arsmoéteshelg, Kungalv
9 april, konstituerande styrelsemote, Kungalv
22 maj, styrelsemote, Stockholm

9 Juni, Nordiskt méte, Arhus, Danmark

7-10 juli, Retina International, Taipei, Taiwan

9 september, styrelsemote, Stockholm

22 oktober, AU-mote, telefon

25 oktober, styrelsemote, telefon

12-13 november, foreningens hostmote, Umea
25 november, RP-symposium, Oslo

9-10 april, Foreningens arsmoteshelg 2016

| borjan av april samlades ett fyrtiotal deltagare pa Nordiska folkhogskolan i
Kungalv for arets arsmoteshelg. Nordiska folkhogskolan har historiskt haft som
tradition att valkomna elever fran hela Norden for att motas och vid sidan av syn
har man ocksa fokus pa horsel och teckensprak. Tomas Gustafsson fran SRF
Orust ledde arsmotet, dar en ny styrelse valdes. Lars Bergqvist och Erika Lars-
son valdes in som nya ledamoter.

Docent Per Ekstrom fran Lund berattade om nathinneforskning och EU-projektet
DRUGSFORD. Projektet har tagit fram forslag pa en lakemedelskandidat som
man hoppas kunna fa ut pa marknaden efter positiva resultat i kliniska forsok.

Allkonstnaren Johan Seige holl med humor och allvar ett entusiasmerande fore-
drag om hur det ar att leva som synskadad och underholl dven pa kviallen med
musik, baserat pa detta tema med spetsfundiga texter. Anna Tidblom fran bu-
tiken Synladan i Géteborg demonstrerade de hjalpmedel hon har for synskadade

-\VB4-



personer, varefter medicine doktor i oftalmologi, Jorgen Thaung, talade om blan-
dning ur bade ett teoretiskt och praktiskt perspektiv samt om hur belysning bade
kan hjalpa och stjalpa var formaga att se. Eric Malmgren avslutade helgen med
ett foredrag om sina erfarenheter av att ha blivit blind efter en mycket allvarlig
fallskarmsolycka varefter han helt forlorade synen.

12-13 november, Hostmote i Umea

Ett trettiotal deltagare slot upp till hdstmoteshelgen pa Strombacks folkhégskola
utanfor Umea. Tipspromenad, chokladprovning och hjalpmedelsvisning horde
till de mer sociala aktiviteterna, medan aven hostmotesforhandlingar och forsk-
ningsforelasningar genomfordes. Vid hostmotet stallde sig deltagarna bakom
en motion fran styrelsen om att dndra i stadgarna av redaktionella skal, for att
lata dessa battre 6verensstamma med vanligt sprakbruk. Till exempel byts stam-
ma ut mot begreppet arsmote dven i stadgarna, vilket ar det ord vi vanligen an-
vinder. Aven héstmétet som beslutande forum skrivs in i stadgarna. For att nya
stadgar ska trada i kraft kravs dven ett majoritetsbeslut vid foreningens arsmote/
stamma under varen 2017.

Marie Burstedt fran Umea Universitet holl en forskningsforelasning, ackompan-
jerad av hela sitt forskarlag: Frida Jonsson som ar genetiker samt forsknings-
sjukskoterskorna Jenny Lundmark och Birgitta Stighall. Forskarlaget arbetar for
narvarande pa en naturalforloppsstudie av en variant av botniadystrofi. Frida
Jonsson holl aven en forelasning om genetik kopplat till RP och i samband med
hdstmotet delade foreningen ut ett uppmuntringsstipendium till Frida Jonsson.

Retina International i ett tyfondrabbat Taipei

| borjan av juli besokte en delegation pa fyra medlemmar Taipei och Taiwan for att
delta vid Retina International konferens. De tva forsta dagarna blev lite rumphug-
gna till foljd av en tyfon som drog in over 6n och féranledde evakuering. Emel-
lertid drabbades inte huvudstaden sa mycket som befarat, aven om flera per-
soner omkom pa sydostra delen av 6n. Under forhandlingarna beslutades efter
en jamn votering att tilldela Island och Reykjavik vardskapet for Rl ar 2020. Vid
dessa forhandlingar - dar Sverige har tva ledamoter - avhandlades ocksa eko-
nomi och ovrig administration inom paraplyorganisationen RIl. En av de svenska
deltagarna medverkade dven pa ungdomsaktiviteterna, som anordnas parallelit
med RI.

Under den vetenskapliga delen av Rl ges ett stort antal forelasningar av forskare
fran hela varlden. Manga sessioner sker parallellt och vi fran féreningen forsoker
darfér ticka sd manga pass som majligt. Overlag kan siagas att forskningen gar
framat rent kvantitativt, aven om inga ”stora” nyheter presenterades. Det man
kan saga ar att om det for nagra ar sedan var ganska speciellt nar en session pre-
senterade ett nytt kliniskt forsok, sa var det nu narmast regel att kliniska forsok
presenteras. Att forskningen gar sa fort framat ar ett bevis for att vi nu narmast
tar det som sjalvklart att kliniska forsok ska presenteras och vi hojer inte langre
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pa ogonbrynen for det. Kliniska forsok sker pa en mangd olika forskningsspar
och runtom hela varlden. Det ger tillforsikt men utmaningen ar att identifiera
gener, vilket ocksa understroks som centralt av flera forelasare. Har man inte
identifierat gener och mutationer som orsakar ens fenotyp kan inga vidare steg
tas pa det individuella planet vad galler kliniska forsok eller behandlingar.

Retina International

Svenska RP-foreningen ar fullvardig medlem i den internationella paraplyorgan-
isationen Retina International, vars syfte ar att framja forskning inom degen-
erativa nathinnesjukdomar och att stodja internationellt samarbete mellan RP-
foreningar. 2014 beslutades det att Retina International skulle ga fran en ideellt
arbetande organisation till att starta ett sekretariat. Irlandska RP-foreningen
Fighting Blindness erbjod sig att dela med sig av sina lokaler till Rl, och det
beslutades att Avril Daily skulle bli chef for Rl:s sekretariat. Ordféranderollen
kommer fortsatta att finnas kvar och kommer fortsatta pa ideell basis, men det
administrativa arbetet har flyttats till kansliet. Under aret har arbete pagatt for att
soka partners och sponsorer som kan bidra till fortsatt finansiering av kansliet.

Nordiskt samarbete

Det finns aven ett samarbete mellan de nordiska landerna, dar samtliga lander
utom Danmark ar med i Rl. Under aret dgde det nordiska métet rum i Arhus,
Danmark 9-10 juni i samband med den nordiska ogonlakarkonferensen. Tyvarr
hade vi fran Sverige inte mojlighet att skicka nagon representant, men en av vara
styrelseledamoter deltog per telefon pa en del av motet. Som del av det staende
programmet presenterade de olika nordiska féoreningarna vad som pagar i sina
respektive lander och forbund. Forutsattningarna ser av skilda skal lite olika ut
i de nordiska foreningarna, dar de danska och islandska RP-foreningarna vis-
serligen har en egen styrelse men ar en integrerad del av sina landers respektive
synskadeorganisationer, olikt fallet i Finland, Norge och Sverige.

Lokal verksamhet
RP-grupp Vast

Under 2016 har RP-grupp Vast inbjudit till 6 sammankomster, varav en blev in-
stalld pa grund av for fa deltagare. 5 aktiviteter har alltsa genomforts.

Arets férsta traff var en temakvall med tema belysning dir Jérgen Thaung, civilin-
genjor och medicine doktor i oftalmologi, var inbjuden att prata om hur synfunk-
tionen paverkas av olika typer av belysning, hur man kan minska problem med
blandning m.m.
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I mars deltog RP-gruppen pa en syntolkad konstvisning pa Goteborgs konstmu-
seum med som vanligt en duktig och engagerad guide.

| april var planeringsgruppen inom RP-grupp Vast huvudansvarig for planering
och genomférande av Svenska RP-féreningens arsmoteshelg pa Nordiska
folkhogskolan i Kungalv.

Terminen avslutades med en visning i Tradgardsforeningen i Géteborg med eft-
erfoljande gemensam maltid.

Under hosten genomfoérdes tva aktiviteter. Forst var det en rolig, annorlunda och
intressant visning bakom kulisserna pa Goteborgsoperan av en av operasan-
garna dar. Efter visningen gemensam maltid pa en mysig restaurang i narheten
av Operan och sedan avslutades terminen for sjatte 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, Géteborg. 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 och Joakim Ericson.

Stockholmsgruppen

| borjan av aret anordnades en prova-pa-lektion i yoga i Gubbangen speciellt for
RP-gruppen. Tyvarr blev det franfall av deltagare pa grund av sjukdom, men fem
medlemmar varav en ny deltog.

Till foreningens arsmote i Kungalv anordnade Stockholmsgruppen med forman-
liga tagbiljetter for medlemmar fran Stockholms och Gotlands lan och deltagan-
det blev stort fran 6stsidan.

Aven till héstmodtet i Umeéa ordnade féreningen med rabatterade biljetter, dock
med nagot farre deltagare fran Stockholm an pa arsmotet.

Skanegruppen

Skanegruppen har under aret haft en traff. Ett 15-tal medlemmar och anhériga
traffades sondagen den 2 oktober for en brunch pa Bistro Dragoérkajen i Limhamn
(Malmo). Under god stamning diskuterades allmant om RP och vad vi kan gora
for att hjalpa varandra. Skanegruppen ser fram emot RP-féoreningens arsmote
som ska hallas under varen 2017 i Malmoomradet. Ett par bocker saldes till med-
lemmar.

Jonkopingsgruppen

Dessvarre agde inga aktiviteter rum under 2016.
Orebrogruppen

Orebrogruppen har under 2016 haft en traff. Under varen ordnades ett knytkalas
i Ove Nilssons lusthus under en trevlig kvall.
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Retinanytt

Retinanytt, som ar féreningens medlemstidning, har under aret utkommit med
fyra nummer. Det dr lika manga nummer som forra aret. Upplagan ar pa cirka 550
exemplar i svartskrift och cirka 150 pa CD. Att upplagan ar storre an antalet med-
lemmar beror pa att Retinanytt gar ut till cirka 100 personer inom framst 6gon-
vard och lanstaltidningar. Under aret har redaktorskapet for tidningen delats
mellan Caisa Ramshage och Karl-Fredrik Ahlmark, som ansvarat for tva nummer
vardera.

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 aret har hemsidan forbattrats med bland annat genomgang och forenkling
av navigationen. Vi har tagit fram formular for enklare anmalan till méten och
medlemskap. Det gamla domannamnet @srpf.a.se byts lIopande ut mot namnet
@retina-sweden.se som det primara.

Lokal och administration

Foreningen hyr ett kontorsrum pa Gotlandsgatan 44 i Stockholm. Under aret har
detta hyreskontrakt sagts upp och ersatts med ett hyreskontrakt pa en mindre
lokal pa samma vaningsplan. Detta ar foranlett av ett minskat lokalbehov i och
med att foreningen sedan 1 januari 2016 inte langre har nagon anstalld personal.
Under aret har styrelsen fordelat ut kansli- och administrativa arbetsuppgifter
pa styrelsen, som arbetar ideellt. Bokforing och posthantering har kopts in pa
konsultbasis. Detta har medfort visst merarbete for styrelsemedlemmarna, men
arbetsmangden ar hanterbar. Styrelsen prioriterar medlemmarnas kontakt med
foreningen, vilken trots avsaknad av kanslist har kunnat fortga via telefon och
epost.
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Foreningens ekonomi

Foreningens ekonomi ar fortsatt stabil. Arets verksamhet resulterade i ett 6ver-
skott om 1 115 kronor. De totala intakterna uppgick till 388 016 kronor, en upp-
gang med nio procent. Kostnaderna 6kade med tre procent. Vi sag en nedgang i
medlemsintdkter med 7 procent. Anledningen var en problematisk 6vergang till
SRFs registersystem SURFA och det darmed forknippade problemet att ett flertal
medlemmar inte naddes av medlemsavgiftsutskicket eller paminnelser. Vi hop-
pas att komma tillrdtta med problemet under 2017. Under aret erholl foreningen
administrativt- och utvecklingsstod fran SRF. Forsaljning av foreningens bocker
minskade jamfort med foregaende ar och uppgick till 3 155 kronor.

Genom en fortsatt god kostnadskontroll bidrog lagre utgifter for ars- och host-
moten, deltagande i forskarkonferenser och personal positivt till arets resultat.
Mer information om rakenskaperna finns i nedanstaende resultat- och balans-
rakning.

Foreningens forskningsfond

Foreningen bidrar kontinuerligt, dels via Ogonfonden (Synframjandets forsk-
ningsfond), dels genom foreningens stipendier, till forskning om RP och darmed
relaterade dgonsjukdomar. P4 Ogonfondens hemsida www.6gonfonden. se finns
information om de forskningsprojekt som erhallit anslag under 2016. Forenin-
gens bocker, ”Att leva med RP” och ”Mitt liv: en berg- och dalbana” bidrar till
forskningsfonden med 75 respektive 50 kronor per salt exemplar. Under 2016
saldes 13 st ”’Att leva med RP” och 8 st "Mitt liv en berg- och dalbana”. 1 375
kronor har pa detta satt tillforts forskningsfonden under 2016.

Forskningsfonden har under 2016, utover ovanstaende bidrag fran 2016 ars bok-
forsaljning erhallit gavor om sammanlagt 34 285 kr.

Sammantaget uppgick behallningen i forskningsfonden till 839 614 kronor vid
arets slut. Fondens tillgangar fordelar sig pa féljande satt:
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Nordea, Plusgiro 661 519

Nordea, Aktielikvidkonto 134 763

SEB, Likviditetsfond 0* *Lostes in augusti 2016, likviden
RP-féreningen, fordran 43 332 sattes in pa Forskningsfondens
Totalt 839 614 Plusgirokonto

RP-Foreningen 2016
Resultatrakning

2016 2015
INTAKTER
Medlemsavgifter 162 175 150 775
Administrativt stod - SRF 112 000 100 000
Materialforsaljning 3155 9 036
Ars- hostméten 23700 16 040
Reserv ater f foregaende ar 20 000
Ovriga Intéakter 86 986 61 000
Summa intakter 388 016 356 851
KOSTNADER
Ars- héstmote 13 383 21 400
Lokala traffar 13 326 12 292
Styrelse/AU-moéten 10 410 10 181
Stipendier 0 7 610
Konferens RI 45 986 10 000
Medlemsavg RI 28 261 25736
Medlemsavg SRF 29 450 29 350
Ovriga resor o konf 1 621 2724
Personal 46 896 69 751
Lokal 37 200 39 600
Kontorsmaterial 330 4 636
Telefon 4 928 2518
Internet 1539 1300
Porto 9753 18 057
Ovrig administration 10 400
RetinaNytt 71 990 68 264
Ovrig information 16 875 0
Bank- och Plusgiro 1 003 1 044
Ovriga kostnader 11 951 (]
Summa kostnader 344 901 334 863
Resultat fore avsattningar 43 115 21 988
Avsattning 42 000 20 275
Resultat 1115 1713



RP-Foreningen 2016
Balansrakning

2016 2015
TILLGANGAR
Kassa 0 0
Nordea Plusgiro 213 861 209 675
Nordea, Foretagsparkonto 95 930 95930
Diverse fordringar 0 0
Ovriga tillgangar 0 0
Summa tillgangar 309 791 305 605
SKULDER OCH EGET
KAPITAL
Forutinbetalda medlemsavgifter 1110 2400
Skuld till Forskningsfonden 53 332 67 232
Skuld till Stockholmsgruppen 48 915 62 504
Reserv Ungdomsverksamhet 21 640 38 655
Ovriga reserver 67 808 35808
Ovriga skulder 16 865
Balanserat resultat 99 006 97 293
Arets resultat 1115 1713
SUMMA SKULDER OCH 309 791 305 605
EGET KAPITAL

REVISIONSBERATTELSE

Jag har granskat foreningens rakenskaper for perioden 2016-01-01 - 2016-12-31
och funnit att de ar i god ordning. Intakter och utgifter ar styrkta med verifika-
tioner, kvarstaende medel pa bankkonton och plusgiron har kontrollerats.

Mot forvaltningen och foreningens verksamhet i ovrigt enligt forda protokoll
finns enligt mig ingen anledning till anmarkning. Jag foreslar darfor arsmotet att
ge den avgaende styrelsen ansvarsfrihet for den period som revisionen omfattar.

Stockholm den 13 februari 2017

Markus Pilenvik
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Styrelse, revisorer och valberedning

Styrelsen har sedan arsmoétet i april haft foljande sammansattning:
Ordforande: Henrik Ruffel 2017

Vice ordforande: Karl-Fredrik Ahimark 2018

Kassor: Lars Bergqvist 2018

Ledamot: Caisa Ramshage 2018

Ledamot: Féres Mourali 2017

Ledamot: Oscar Persson 2017

Ledamot: Erika Larsson 2017

Ersattare: Thomas Ronnberg 2017

Revisorer

Revisor: Markus Pilenvik 2018
Revisor: Bjorn Johannisson 2017
Ersattare: Tony Lindlof 2017

Valberedning

Sammankallande: Goran Westerberg
Ledamot: Ami Freij

Ledamot: Kerstin Soderberg
Ledamot: Camilla Svensson

Styrelsens arbete

Styrelsen har under aret haft fyra protokolliforda sammantraden, varav tre pa
kontoret i Stockholm och ett per telefon, vid sidan av ett konstituerande mote
och ett AU-mote.

Ett varmt tack!

Vi vill avslutningsvis tacka alla som pa olika satt stottat och hjalpt oss i var
verksambhet.

Ett varmt och stort tack vill vi rikta till vara medlemmar som bidragit till Forsk-
ningsfonden. 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 2017

Pa styrelsens uppdrag Henrik Riiffel och Karl-Fredrik Ahlmark
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Samarbete kombinerar kunskap
om nathinnekodning med
optogenetisk terapi

Foretagen Bionic Sight och AGTC (Applied Genetic Technologies) ska samar-
beta for att utveckla en ny optogenetisk terapi. Malet ar att kunna aterstalla syn

for personer med nathinnesjukdom.

Optogenetik innebar att man anvan-
der ljus for att styra nervceller. Det kan
goras genom att genetiskt modifiera
cellerna for att sedan kontrollera speci-
ella handelser i dem med ljus.

Den nya terapin ska kombinera Bionic
Sights kunskaper om nathinneprot-
eser och signalkodning i nathinnan
med AGTC:s kunskaper i oftalmologi
och genterapi. Bionic Sight anser sig
ha lyckats knacka den kod som foto-
receptorerna i nathinnan anvander for
att skicka signaler till hjarnan. Man
hoppas med det nya samarbetet kunna
stimulera patienters resterande celler i
nathinnan och aterstilla normala sig-
naler fran dessa.

Grundaren av Bionic Sight, Sheila Ni-
renberg, som ar professor vid Cornell
University i USA har med en kollega
utvecklat en nathinneprotes som vid
forsok delvis har gett synen tillbaka till
blinda moéss. Framgangen anser for-
skarna bero pa just att de knackt nathin-
nekoden som beskrevs ovan.

Forskarna havdar att protesen funger-
ar likt en hogupplost kamera som kan
transformera inkommande bilder till
nathinnekoden. Kameran ar i det nya
projektet tankt att aktivera ett optoge-
netiskt protein som levereras till nat-
hinnan genom att anvanda en sa kallad
adenovirus-vektor fran foretaget AGTC.
Det hoppas forskarna ska leda till att
hjarnan kan ta emot signaler som kan
tolkas som bilder.

”Vi ar mycket entusiastiska over den-
na mojlighet att samarbeta med AGTC
och anvanda deras speciella genteknik
for vart kliniska utvecklingsprogram”
sager Sheila Nirenberg. Vi tror att
vara kombinerade teknologier och ka-
paciteter har potentialen att hjalpa pa-
tienter som drabbats av allvarliga syn-
forsamringar”, fortsatter hon.

Kallor: Genetic Engeneering & Biotech-
nology News, PNAS

Av: Bengt Vilhelmson



RP-symposium i Oslo

| forra numret av Retinanytt kom en blankare fran det symposium som holls i
Oslo, Norge, 25 november 2016. Har kommer mer information om vad de med-
verkande forskarna forelaste om. | Oslo hade man lyckat samla flera stora inter-
nationella forskare sa som dr Robin Ali, Robert MacLaren och Henry Klassen,
liksom flera norska forskare som exempelvis Cecilia Bredrup och svenska for-

skaren Per Ekstrom.

Dr Robin Ali fran University College
London hor till ett av de riktigt stora
namnen inom genterapiforskningen.
Han berattade om var forskningen inom
detta omrade befinner sig. Det har fun-
nits hoga forhoppningar om gentera-
pibehandlingar for arftliga genetiska
nathinnesjukdomar sedan forskningen
inom detta inleddes 1994 men hittills
har inte de positiva resultaten vid de
kliniska forsok som gjorts pa mannis-
kor med RPEG65 hallit i sig. Tre ar efter
behandling har de positiva effekterna
avtagit. Nu kommer nya vektorer (2000
ganger intensivare) som man hoppas
ska fa forbattringarna att halla i sig sa
som de gjort i forsok pa moss. (Vek-
torer ar barare, ett virus, som anvands
som redskap inom genterapin for att
transportera en viss gen, till exempel
RPEG65, ini en cell i 6gat.) Nu startar 2:a
omgangen kliniska forsok av ett antal
gener. Forutom for RPE65 planeras for
inledning av kliniska forsok under 2017
for CNGB3, RPGR och CNGA3. Aven
ett alternativt kliniskt forsok for AIPL1 i
Storbritannien planeras. Det finns aven
diskussioner om att forsok for RDH12
ska utforas i Storbritannien men inget
ar i nulaget beslutat. Dr Ali berattade
att Storbritannien har andra regler for
kliniska forsok an i USA, vilket innebar
att for genmutationer som AIPL1 (vilken

ar en ovanlig mutation) ar det majligt
att gora andra upplagg an vad som ar
mojligt i USA.

En flaskhals for att kunna gora kliniska
forsok har varit att producera kemiska
substanser i laboratoriemiljo. Men nu
borjar foretag komma som satsar inom
detta omrade. Ett exempel ar MeiraGTx
som dr Robin Ali sjalv ar delagare i. Nu
hoppas man att de nya vektorerna verk-
ligen ska leva upp till forvantningarna
vilket kommer behovas for att tacka
de investeringar som nu gors av lake-
medelsforetagen. Det finns ocksa fler
foretag som borjar starta inom omradet
vilket ger forutsattning for konkurrens
om utvecklingen inom vissa gener.

For att vaxla upp fran kliniska forsok
till riktiga genterapibehandlingar berat-
tade Robert MacLaren fran Oxford Uni-
versity att det vid injicering under en
genterapi ar viktigt att inte stretcha
nathinnan. Metoder behdvs for hur in-
jiceringen ska goras pa basta satt och
var i ogat. Darfor tittar man nu pa att ta
fram robotutrusning for sakrare injicer-
ing vid behandling. Man tittar ocksa pa
var i 6gat man ska injicera for att min-
imera riskerna for negativa effekter pa
synen.



Josephine Prener Holtan, fran OUS Ul-
leval, Norge, understrok vikten av DNA-
testning for att kunna forsta arftliga
nathinnesjukdomar battre. Hon berat-
tade att Norge 2016 har byggt upp en ny
genbank. Det ar fortfarande langt ifran
samtliga patienter i Norge med RP som
ar registrerade och Prener Holtan upp-
muntrade de 6gonlakare som var med
pa symposiet att det ar ”hett” att hitta
patienter och registrera dem samt aven
deras anhoriga. Detta for att kartlagga
vilka genmutationer som finns i Norge
och forsta hur de arvs.

En nackdel med genterapi ar att en
metod per gen behover tas fram och
personer behover behandlas ganska
tidigt i sjukdomsforloppet. Att hitta
satt att behandla fler varianter samti-
digt och langre in i sjukdomsforloppet
har gjort att intresset for stamcellsfor-
skning okat. Detta ar relativt nytt. | Ja-
pan finns kvinna i sjuttioarsaldern som
det gjorts kliniska stamcellsforsok pa
och nyligen har kliniska forsok pa 28
patienter inletts USA, berattade Henry
Klassen fran University of California.
Dock menade han att det ar for tidigt att
dra nagra slutsatser hur synen paver-
kats. Resultat far vi med spanning van-
ta pa men Henry Klassen verkade vara
forsiktigt positiv efter de forsta indika-
tionerna. Det man daremot meddelar
att man sett ar att nagra patienter fatt
en negativ effekt fran sjalva den fysis-
ka injiceringen av stamcellerna.

Aven om man boérjat kliniska forsok av
stamceller ar detta i ett valdigt tidigt

skede. Morten C Moe, fran OUS Ulleval
beskrev hur man studerar vilken metod
man ska anvanda vid framtagandet av
stamceller for behandling av genetiska
nathinnesjukdomar. Det kan vara egna
stamceller, sa kallad autolog trans-
plantation, eller celler frdn en annan
person, sa kallad allogen transplanta-
tion. Att anvdanda allogena celler, fran
annan person, skulle bli betydligt bil-
ligare och man skulle kunna lattare ta
fram detta i storre skala. Nackdelen ar
att det ar svarare att sakerstilla att inte
immunforsvaret attackerar pa sa satt
att komplikationer tillstoter. Nu stu-
derar man sakra metoder for att ta fram
denna typ av stamceller. Men det ar inte
bara vilken typ av metod man ska an-
vanda for att ta fram stamcellerna som
behover forskas vidare pa. Det behovs
ocksa forskas vidare pa hur stamcel-
lerna ska appliceras. Exempel pa hur
detta skulle kunna ske ar med film eller
genom injektioner in i nathinnan.

Sa aven om man startat kliniska forsok
av stamceller sa ligger I6sningar en bra
bit fram i tiden. Men man har lyckats att
fa blinda moss efter stamcellsbehan-
dling att aterfa syn sa det ar forskning
som ska bli spannande att fortsatta
folja. Vad begransningarna blir, hur
degenererad en nathinna kan vara for
att kunna behandlas med stamceller ar
fragor som aterstar att forsta battre vid
fortsatt forskning. Men det ar helt klart
att detta ar ett forskningsomrade dar
det i nulaget satsas rejalt.

Av: Erika Larsson



Specialerbjudande RP-bocker

Hur ar det att leva med RP? RP-foreningen har gett ut tva bocker for att sprida
kunskap och forstaelse om RP.

Att leva med RP, en handbok for retinitiker, anhoriga och den ovriga omgivnin-
gen.

Pris medlemmar: 150kr (fritt porto inom Sverige?*)
Pris icke medlemmar: 200kr + 40kr porto inom Sverige

Mitt liv en berg- och dalbana - att leva med RP eller Ushers syndrom, en doku-
mentarskildring och handbok om att leva med Ushers syndrom och RP.

Pris medlemmar: 100kr (fritt porto inom Sverige?*)
Pris icke medlemmar: 150kr + 40kr porto inom Sverige
Bockerna ar tryckta i stor stil och innehaller dven en ljudbok i DAISY-format.

Betalning gors till plusgiro 62 21 08-9. Maila samtidigt komplett information om
leveransadress till adm@srpf.a.se. Ev. fragor mailas till samma adress.

* Just nu bjuder vi vara medlemmar som képer bécker pa porto inom Sverige.
Galler till och mmed 2017-04-30.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2
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Bilder fran 2016 Taiwan

Under hela RI-konferensen i Taiwan var det

mycket levande musik, har ett typiskt kines-
iskt instrument som ser ut som en stor nyckel-

Att anvinda vit kiapp harpa.
fungerade fantastiskt bra i en

storstad som Taipei, sager

Caisa Ramshage.

6 Major Ongoing Projects
EPRETINAL
Argus Il Second Sight (Sylmar, USA)
SUBRETINAL
Alpha IMS Retina Implant AG (Tiibingen, Germany)
Boston Implant (USA)
Stanford Implant (Pixium, Paris),
SUPRACHOROIDAL
Osaka Gamagori Implant (Japan)
onic Vision (Australia)

started with IMI epiretinal Implant IM|

" W
Pa RI-konferensen visades det manga presentationer, denna berattar om alla
foretag som utvecklar elektroniska nathinnor som haller, Second Sight och
Boston Implant i USA, Retina Implant i Tyskland, Pixium i Frankrike, Osaka
Gamagori i Japan och Bionic Vision i Australien.
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Returadress: Svenska RP-foreningen

Gotlandsgatan 44, 4 tr
116 65 STOCKHOLM Porto betalt

Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersindes darfor att

[J adressaten ar okand

[0 adressaten har avlidit

[J adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

o o]
Pa gang
For medlemmar boende i Stockholms lan subventionerar RP-gruppen i Stock-
holm resor tur och retur till arsmoteshelgen utanfor Malmoé 22-23 april. Resa
sker med tag lérdag 22 april avgang fran Stockholm 06.21 och ankomst Ostra
Grevie kl 11.43. Hemresa sker pa sondag 23 april kl 15.15 och ankomst Stock-
holm 20.39.

Totalt finns tio biljetter, sa det ar forst-till-kvarn-principen som galler. Kostnad
for medlemmar i Stockholms lan ar 100 kr.
Anmal intresse via epost: adm@retina-sweden.se

Traff i Stockholm for familjer med barn med RP

Ar ni en familj med barn med RP och &r intresserade av att félja med pa ett mu-
seibesok och sedan picknick pa Gardet i Stockholm? | sa fall traffas vi lorda-
gen 20 maj. Meddela om ni ar intresserade till adm@retina-sweden.se. Mer info
kommer pa hemsidan nar det borjar narma sig.

Om ni inte har mojlighet att delta vid just detta tillfalle men ar intresserade av
att traffa andra familjer med barn med RP far ni garna héra av er sa vi vet hur
stort intresset ar for fler traffar.

Av Erika Larsson



