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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

juni-augusti

Var inte radd att visa kappen!

Manga retinitiker skams over att visa
omgivningen att man blivit synskadad.
Kanske vill man i stallet krava av sam-
hallet att det ska anpassas och goras
sa tillgangligt sa att man inte behover
den vita kappen, utan i stallet kan for-
lita sig pa sin allt mer sviktande syn.

Du ar inte din synskada men den ar
anda en del av din verklighet, fram-
forallt rent praktiskt. Bland annat av
rena sakerhetsskal finns det ingen an-
ledning att dolja detta.

| gatumiljon finns, forutom motorfor-
don, aven manga andra lattrorliga
foremal som cyklar, kaféstolar, skyltar
och barnvagnar. For att inte tala om
vuxna som vander ryggen till och barn
som leker.

Den som medvetet avstar fran att an-
vanda den vita kappen, utsatter sig
sjalv och andra for stora risker. Det ar
naturligtvis oacceptabelt att andra kan
drabbas, men dven om man bara rakar
illa ut sjalv. sa kan ju samhallet fa kost-
nader for exempelvis sjukvard.

Vi kan inte utga fran att samhallet kan
bli helt madrasserat for var skull utan
vi maste forsta att vi sjalva har det
storsta ansvaret for var egen sakerhet.

Finns det ett hjalpmedel som underlat-
tar livet och minskar risker sa bér man
for sin egen och andras skull, anvan-
da det! Att visa sin vita kapp ar inget
att skammas for.

Leif Pehrson
RP-foreningens ordférande aren
1994-2008
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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.




Valkomna till tvadagars host-
mote pa Karlskoga folkhogskola

RP-foreningen inbjuder till hostmote dit alla medlemmar, anhoriga och andra
intresserade halsas hjartligt valkomna!

NAR? Lordag-sondag 14-15 november 2015
Vi borjar med samling och registrering 11.30 pa Iérdagen och slutar
15.00 pa sondagen

VAR? Karlskoga folkhogskola KARLSKOGA

Karlskoga folkhdgskola ligger 4,5 mil fran Orebro och 1,3 mil fran Degerfors.
Miljon runt skolan ar mycket lattillganglig utan nivaskillnader och skolbyggnaden
ar aven den anpassad for alla olika funktionshinder.

Temat for dessa dagar ar LEVA LIVET TROTS RP! Natur och tillganglighet,
friskvard/halsa.

Forelasning om RP-forskning och information om syncentralens betydelse.
God mat och harlig underhallning kommer vi ocksa att bjudas pa.

Program

Lordag 14 november Sondag 15 november

11.30 Ankomst till och installering pa 08.00 Frukost

Karlskoga folkhogskola 09.00 Leva livet — trots RP.
12.00 Lunch Inger Gustafsson — Friskvard
13.00 Karlskoga folkhogskola halsar — nagot for retinitiker?

valkomna — Anders Thunberg 10.00 Fika
13.15 Hostmotesforhandlingar 10.30 Varfor ar det viktigt att rora sin
14.30 Fika kropp? Inger Gustafsson
15.00 Forelasning, RP-forskning 11.00 Eva Nielssen Syncentralen Orebro
17.00 Middag 12.00 Lunch

13.15 Promenad/enkla tips
14.30 Fika och utvardering
15.00 Hemresa

Anmalan gors senast 16 oktober till RP-foreningens kansli, epost adm@srpf.a.se
eller telefon 08 — 702 19 02 (kl 9-12 och 13-14). Inbetalning av deltagaravgift gors
pa foreningens plusgiro nr. Vand dig aven till kansliet for fragor om bussar
mellan centralen och folkhogskolan och 6vriga fragor kring helgen.

Kostnaden ar 400 kr for hela helgen inkl. alla maltider och 6vernattning i dubbel-
rum och 600 kr i enkelrum. For icke-medlemmar ar kostnaden 700 kr respektive
1000 kr.

VARMT VALKOMNA!



Arsmote med eldsja

lar och

hedersmedlemmar

Av Caisa Ramshage

| bérjan av april var det arsméte med temadag i Stockholm. Arsmétesforhandlin-
garna gick snabbt, resultat- och balansrakningen godkandes och styrelsen be-
viljades ansvarsfrihet. Nya medlemmar i styrelsen ar Feres Mourali och Gabriella

Cassel Dratwa.

Foreningen delade i ar ut ett eldsjalssti-
pendium, nagot som inte gors varje ar,
och som vanligtvis inte ges till nagon
som varit styrelseledamot. Men i ar an-
sag styrelsen att det fanns orsak att
gora ett undantag fran den regein.
Anita Andersson har under flera ar ar-
betat med att ta fram bocker for RP-
foreningen, den forsta var "Att leva
med RP” och den andra ar en omar-
betad version av "Mitt liv en berg- och
dalbana”. Dessutom haller hon precis
pa att fardigstilla ett studiematerial
sa att bockerna ska kunna anvandas i
studiecirklar. All denna energi, allt det-
ta arbete och det fina resultatet anser
foreningen ligger langt 6ver det som
forvantas av en styrelseledamot.

Ytterligare en medlem blev upp-
marksammad och det var Leif Pehrson
som fran 1994 till 2008 var foreningens
ordforande och som dessutom i manga
ar var redaktor for RP-nytt; tidningen
som numera heter Retinanytt. Han blev
utsedd till hedersmediem i RP-forenin-
gen.

Sedan overgick dagen till de medicin-
ska fragorna. Hanna Akerblom, som
ar ogonlakare i Uppsala och specialist
inom barnodgon, berattade om sitt
arbete.
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Hon arbetar bade med klinisk verksam-
het (att ta emot patienter) men ocksa
med forskning. Hon genomfor ERG-
undersokningar tillsammans med neu-
rofysiologen. Ett besok tar ungefar tre
timmar, och da undersdks bl.a. synfilt,
fargseende och man fotograferar 6gon-
botten. Nar det galler nydiagnostise-
rade sa tar det tid med samtalen efter
alla undersodkningar ocksa. Pa barn
anvander de en mindre lins for ERG-
undersokningen, den ger lite samre
matvarden, men samtidigt sa ar den
enklare for barnen. De minsta barnen
undersoks under narkos.

ERG mater hur mycket nathinnan rea-
gerar nar den stimuleras med ljus av
olika varianter. Det finns tva varianter
av ERG - en fullfallts-ERG nar man blir
undersokt i ett morkt rum, och en mul-
tifokal-ERG som genomfors i dagsljus.
Fullfallts-ERG mater hela nathinnan,
bade tappar och stavar, dar stavarna
oftast inte ger nagot utslag pa typiska
retinitiker. Multifokal-ERG mater hur
nathinnan fungerar i makula - gula
flacken.

Hanna berattade om nagra retinitiker.
Den forsta var en tvamanaders bebis
med nystagmus, dvs. égonen hoppar
och kan inte fokusera. De undersokte
brytningsfel och barnet undersoktes



Anita Andersson fick eldsjalsstipendiet 2015.

aven av neurolog. Vid fyra manaders
alder gjordes ERG under narkos och det
visade sig att barnet inte hade nagon
fungerande tappfunktion. Det hade en
sjukdom som kallas akromotopsi och
som innebar att man kan se om det ar
morkt, men ar praktiskt taget blind i
dagsljus. De kontaktade syncentralen
som precis var pa vag ut till familjen for
att ordna med battre belysning, nagot
de brukar ordna med for barnfamiljer
med synskadade barn. Fast i det har
fallet fick man tanka tvartom, har gall-
de det att ordna sa att barnet inte blir
blandad.

Det andra fallet var en pojke i 8-9 arsal-
dern som var lite tuff och hade ADHD
och kanske ocksa autism. Nar han un-
dersokts visade det sig att han hade
dalig funktion i nathinnan och troligen
tappdystrofi. Hanna funderade pa om
han kanske inte ar autistisk utan den
bristande 6gonkontakten kanske beror
pa att han inte ser 6gonen pa den han
pratar med. Har ar det viktigt att hjalpa
till att forklara for skolan vilken hjalp
och stod han behover. Han har svart att
orientera sig och behover hjalpmedel
for att klara skolarbetet.

Leif blev hedersmedlem i RP-féreningen.
Foto Asa Nilsson

Hanna papekade vikten av ta genprov-
er, det ar viktigt med tanke pa kom-
mande genterapier.

Nar Hanna namnde ett fall med en larare
som behovde sjukskrivning, da pape-
kades det fran publiken att ndar man ar i
arbetande alder sa ar det viktigt att inte
bli sjukskriven pa heltid, utan att man
ska stanna kvar pa arbetet dven om
man kanske behdver vara sjukskriven
pa deltid. Arbetsgivaren ar skyldig att
sysselsatta personen under rehabiliter-
ingen.

Hannas forskning ar inriktad pa for ti-
digt fodda barn som natt skolaldern. De
ser ofta samre an andra barn. For tidigt
fodda barn har ofta tjockare nathinna i
gula flacken an normalfédda barn. Gula
flacken ska normalt sett vara som en
grop, normalt forsvinner materialet i
gula flacken under fostertiden men pa
dessa barn stannar materialet kvar och
det bildas ingen grop.



Jurg Hengstler arbetar pa St Eriks
sjukhus i Stockholm med medicinsk
retina. Enligt honom okar kunskapen
inom RP men behandlingen drdjer.
Manga som har RP fragar sig ”nar blir
jag blind”, men de flesta blir inte helt
blinda, daremot blir manga det som pa
engelska kallas ”’legally blind” och som
pa svenska motsvaras av att sakna
ledsyn. Forskare talar numera om RP-
sjukdomar som retinala dystrofier och
da raknar de in alla varianter av arftli-
ga nathinnesjukdomar sasom Ushers,
Bests, Stargardts med mera, och den
gruppen ar den vanligaste orsaken till
blindhet i Vasteuropa.

Det finns 216 kanda gener som kan or-
saka olika varianter av RP. (Notering: |
RP-foreningen valkomnar vi alla former
av arftliga nathinnesjukdomar.)

Den gamla metoden att hitta nya gen-
er kunde sdka av 1 000 000 baspar per
dag och kostade cirka 300 000 kr. Den
nya metoden med Next Generation Se-
quencing kan soka igenom 1 000 000
000 baspar per dag och kostar ungefar
lika mycket. Sa troligen kommer manga
fler gener att kunna hittas de narmsta
aren.

RP-gruppen i Orebro lan

Av Inger Gustafsson

RP-gruppen i Orebro lan triffades som planerat den 3 mars i Oves lusthus dar vi
at och drack en mycket god thaisupé under tiden som det morknade ute och alla
levande ljus spred viarme och stamningen var pa topp.

Vi var atta personer som trivdes och
diskuterade och berattade om nya er-
farenheter och en del informationsut-
byte blev det naturligtvis ocksa. Det ar
just detta som ar sa viktigt att den som
varit med lange med sin RP kan dela
med sig av erfarenheter och lamna den
information om praktiska saker som en
nydiagnostiserad retinitiker eller den
som har fatt lite mer problem kan be-
hova.

Vi diskuterade ocksa kommande
verksamhet under aret och det var sar-
skilt tva aktiviteter som alla var eniga
om att forsoka ordna. Vi har i Orebro
lan massor av fritidsomraden och i
anslutning till dessa finns manga

mojligheter till harliga aktiviteter.

Tva av dessa klubbades och den ena
var en guidad tur i Naturreservatet Oset
med ett rikt fagel- och vaxtrike som vi
ska gora i maj manad. Det andra och
ett lite mer av en kombinerad natur-
upplevelse och lite egenvard for kropp
och sjal bestamdes att vi skulle ordna
i augusti (se artikel Pa gang). Da ska vi
besoka Bla bergen dar vi ska 6vernatta
i en kata och fa mojlighet till tunnbad,
fotvard och lite massage.

Vi ser alla fram emot nya upplevelser
och hoppas att nya kamrater sluter upp
i var grupp.



Varen i RP-grupp Vast

Av Susanne Mirshahi

Under varen 2015 har vi haft ett antal sinsemellan ganska olika aktiviteter i RP-

grupp Vast.

Vi startade varen med ett arrangemang
tilsammans med Goteborgs Dramatis-
ka Teater. Vi hade bjudit in Johan Seige
och Linnea Grimstedt med forestallnin-
gen Blindgangaren. Goteborgs Drama-
tiska Teater ar en liten, intim teater som
lampade sig val for denna forestallning.
Johan Seige ar singer-songwriter och
har sjalv RP och berattade pa ett under-
hallande sdtt om medgangar och mot-
gangar i sitt liv som blind i ett samhalle
anpassat for seende. Tankvarda
berattelser och anekdoter ur vardags-
livet blandat med sang och musik
gjorde det hela till en lyckad kvall, och
det gav rolig igenkanning for oss som
har RP och sakert ny kunskap och nya
insikter for ahorarna som inte hade RP.
Jag kan varmt rekommendera andra lo-
kala grupper att anlita Johan Seige och
satta upp denna forestallning.

Man hittar honom pa adressen
http://www.johanseige.com.

Nasta aktivitet var ett besok pa Syn-
ladan i Goteborg. Synladan ar en liten
nystartad butik som saljer olika typ-
er av hjalpmedel for personer med
synnedsattning. Anna Tidblom, som
driver butiken, har tidigare arbetat pa
Syncentralen i Goteborg och har alltsa
gedigen erfarenhet av synnedsattnin-
gar och hon har en hog ambition att
tillhandahalla det som kunderna vill ha.
Butiken fungerar som ett komplement
till Syncentralen, som ju inte tillhan-
dahaller allt som kan vara anvandbart.
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Det finns ju ocksd manga personer
med lagre grad av synnedsattning som
inte har kontakt med syncentralen dar
butiken verkligen fyller en funktion.
Butiken ligger pa Cederbourgsgatan,
nara Korsvagen i Goteborg.

Tredje traffen under varen var i form
av en syntolkad konstvisning pa Gote-
borgs Konstmuseum. Konstvisningen
var egentligen inte exklusiv for RP-
gruppen, utan en visning som anordnas
av Konstmuséet sjalva, men vi tyckte
det var trevligt att ansluta till detta. Vid
detta tillfalle utgjorde RP-grupp Vast
dock hela skaran som dok upp sa vi
fick en egen visning av den pagaende
utstallningen av Charlotte
Gyllenhammars konst. Charlotte
Gyllenhammar ar bl.a. kand for sina
skulpturer av barn i olika offentliga
miljoer, och det var just nagra sadana
verk som tolkades av konstpedagogen
Ida Gudmundsson.

Efter ovanstaende aktiviteter har vi
ocksa avslutat med att ga nagonstans
och ata tillsammans. Detta ar givetvis
en mycket viktig del av vara traffar, da
vi far mojlighet att utbyta erfarenheter
och bara umgas och ha det trevligt.

| skrivande stund har vi annu inte haft
var sista traff for varen, men i mitten av
juni ar det inplanerat en kvall med guid-
ning och picnic i Botaniska tradgarden
i Goteborg, vilket vi ser fram emot och
hoppas pa harligt sommarvader.



Rapport fran ARVO 2015

Av Sten Andréasson

Arets stora internationella 6gonforskningsméte, ARVO, med mer @n 12 000 6gon-
forskare fran ett stort antal lander i varlden var i ar i Denver. Under nagra inten-
siva dagar redovisas mer an 8000 forskningsprojekt och man far mojlighet att
traffas enskilt men ocksa forskargrupper, som man har internationellt samarbete
inom specifika omraden. Ny kunskap, samtal och mojligheten att folja utvecklin-

gen ar nodvandig.

| denna rapport tankte jag framforalit
koncentrera mig pa kliniska framsteg
och det som mest beror Retinanytts
lasare. Vid ett mote med Christina
Fasser (ordforande Retina Internation-
al), redovisades de aktuella kliniska be-
handlingsforsok vid arftliga nathinne-
sjukdomar, som pagar pa skilda stallen
i varlden:

. Drugsford projektet. Detta ar ett
internationellt forskningssamar-
bete dar bland annat Tyskland,
Italien och aven Lund (forskare
Per Ekstrom) studerar en ny be-
handlingsterapi, som innebar att
man injiceras en skyddande sub-
stans (neuroprotektion) i 6gat for
att pa sa satt forsoka hindra
nathinnesjukdomen att
fortskrida. Preparat ar nu klart
och studier har utforts pa djur
och man hoppas inom nagra ar
kunna paborja kliniska
forskningsstudier pa manniska.

. Uniprostone Clinical Trial
Update. Detta ar ett annat lake-
medel, som egentligen ar kant
vid behandling av gron starr och
tanken var att behandling med
dessa ogondroppar skulle for-
hindra att synskadan okar. Efter
flera ars klinisk uppféljning
visade det sig att tyvarr hade

denna behandlingen ingen effekt.
Men aven negativa besked ar
viktig kunskap for att vi skall
komma vidare.

Stamceller i nathinnan. Det finns
forskningscentra, som under
flera ar studerat stamceller, dvs
omogna nathinneceller, som
skulle kunna vaxa ut som
normala nathinneceller. Det har
provats kliniskt och studeras
experimentellt, men att hitta ratt
mognadsgrad, ratt celltyp och
lampligt satt att placera dessa i
ogat ar fortfarande ett problem,
men det kan vara en viktig
forskning for framtiden.

Chip i, under eller ovanpa nat-
hinnan. Detta ar ett spannande
omrade, som utvecklats mycket
snabbt. Man anvander ett micro-
chip att transportera eller
omvandla ljus till dgats synnerv.
ARGUS2 ar ett sadant chip, som
ar registrerat som lakemedel.
Tyvarr har det annu inte visat sig
kunna forandra livssituationen
for patienter, som provat detta.
Ett annat chip med annan
metodik, som utvecklats i
Tubingen i Tyskland provas se-
dan flera ar i olika kliniska forsok.



. Genterapi. Jag tror dock att
nastan alla var overens om att
de storsta kliniska framstegen
gors inom genterapin. Aven om
det tar lang tid och kraver
mycket  arbete sa ar resultaten
mycket lovande i de forsknings-
forsok som pagar. Inga allvarliga
biverkningar har rapporterats
och mer an 300 patienter runt om-
kring i varlden med 5-6 olika
gener har blivit behandlade.
Mdjligen kommer ett sadant lake-
medel att registreras mot den
mycket ovanliga RP-sjukdomen
RPE 65 under 2016-17.

Nagra dagar innan ARVO-motet
fick nagra av oss mojligheten att
aka till Philadelphia och se
human genterapi vid ogonsjuk-
domen choroideremi, dar
forskningsresultaten har visat sig
lovande.

Det kirurgiska ingreppet ar

inte sa markvardigt utan det som
tar tid ar att fa fram ratt gen-
modifierat DNA, som skall an-
vandas. Ett tiotal gener ar nu
inblandade i dessa forsknings-
forsok och det finns ett stort
internationellt samarbete inom
omradet, sa nar behandling for
nagon gen blir aktuell, sa har vi
all kunskap om detta och
behandling kan ske inom landet.

Det ar spannande att folja dessa moéten
och manga av oss tror nu pa att behand-
ling ar pa vag aven om det tar tid. Vi
maste hitta genforandringen hos varje
enskild retinitiker, forskningsstudier
maste goras for varje separat gen, men
vi tror och satsar vad vi kan pa detta.

Forskningsprojekt langt borta

Av Caisa Ramshage

Nar man laser en Retinanytt som denna dar det vimlar av forskning i alla mojliga
horn av varlden sa ar det latt att man kanner att vi bor langt borta i Sverige och
att jag som retinitiker maste forsoka fa kontakt med forskare i andra varldsdelar

for att fa delta i forsok. Sa ar det inte.

For det forsta ar forsok just forsok, det
ar inte fardiga behandlingar, de kan ga
bra, men det kan lika val inte ge nagot
resultat alls eller i varsta fall gora det
samre an tidigare. For det andra sa ar
forskarmiljoerna internationella, med
tata kontakter mellan forskare i olika
lander. Drugsford ar ett bra exempel
som spanner over stora delar av

Europa inklusive Sverige. Redan nu
pagar forberedelser for kliniska forsok
i Sverige, vi hoppas kunna aterkomma
om det i kommande nummer av Retina-
nytt. Sammanfattningsvis racker det att
vi retinitiker blir ordentligt undersokta i
Sverige med blodprov for gentest och
ERG for att vi ska kunna delta i kliniska
forsok.



Stort mote i liten stad

Av Caisa Ramshage

| slutet av maj arrangerades en nordisk konferens for nathinnespecialister i Lund.
De stora namnen bland forskarna var Jean Bennet och Albert Maguire som varit
ledande inom arbetet med att ta fram en genterapi for Lebers medfodda blind-
het och Berndt Wissinger som ar specialist inom genetik med inriktning mot RP
och fargblindhet och som har jobbat mycket tillsammans med Eberhard Zrenner.
Dessutom var det manga relativt nya forskare pa plats.

RP-féreningen var representerad och
vi hade fatt en fin reklamplats, ett bord
langst fram i forelasningssalen dar
vi satte upp var stora reklamskylt for
foreningen och la fram vara bocker.
Nastan alla bocker gick at under de tva
dagarna och vi fick mojlighet att prata
med manga svenska ogonldkare och
forskare.

Torsdagen inleddes av Berndt Wissing-
er som berattade om ett forskningspro-
jekt i Tyskland dar de inriktat sig pa
tappdystrofier. Det som ar typiskt om
man har en tappdystrofi ar att man for-
lorar det centrala seendet forst, utover
dalig synskdrpa har man ocksa daligt
firgseende. Arftlighetsgangen kan
variera mellan de olika tappdystrofi-
erna, det kan vara recessiv, konsbun-
den eller i sallsynta fall dominant arft-
lighetsgang. Berndt Wissinger ar den i
varlden som identifierat flest nya gen-
er vid tappdystrofier och har troligen
varldens storsta DNA-bank inom denna
sjukdomsgrupp. Man anvander nu en
ny typ av DNA-undersokning, som gor
det majligt att hitta allt fler okanda mu-
tationer.

Irina Golovleva fran Umea universitet
berattade om sin forskning pa patienter
i Vasterbotten. Hon beskrev en annan
tappdystrofi, CORDS5, som ar dominant
arftlig och dar enbart tapparna

paverkas, stavarna ar opaverkade.
Sjukdomen boérjar med dalig synskar-
pa och ljuskanslighet i 10-20-arsaldern
och de flesta ar gravt synskadade nar
de ar i 40-arsaldern.

Karin Gronskov fran danska Kennedy-
centret har genomfort en undersokning
pa 500 retinitiker som inte hade nagon
exakt gendiagnos sedan tidigare. Av de
500 lyckades man ge en genetisk diag-
nos till 145 retinitiker. 20 % av retinitik-
erna hade mutationer i mer an en gen.

Nicola Bedoni fran Lausanne i Schweiz
hade undersokt en variant av RP som
kallas TTLL5. Det speciella med den ar
att den kan orsaka forsamrad fertilitet
hos en del av mannen med denna form
av RP.

Zoran Popovic vid Goteborgs univer-
sitet berattade om nasta steg i att ska-
pa bilder av nathinnan. Forst kom ERG
som egentligen inte ger nagon bild utan
bara ett diagram over hur nathinnan
som helhet fungerar. Sedan kom OCT
och dar man kan fa en bild av hur hela
nathinnan ser ut och hur tjock den ar i
olika delar. Problemet med OCT ar att
den inte kan visa detaljerna i hur mo-
saiken av stavar och tappar ser ut. Det
kan daremot den adaptiva optiken,
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den kan visa alla detaljer. An sa lange
finns det bara prototyper av adaptiv
optik, eller AO-OCT som det ocksa kal-
las, framtagna av bland annat Canon.
Sa det drojer nog nagra ar innan vi blir
undersokta med denna teknik.

Claes Moller fran Orebro var ocksa pa
plats och som horselspecialist kunde
han kanna lite avundsjuka pa kollegor
som ar nathinnespecialister. Nathinnan
kan man ju se, det ar bara att ge pupill-
forstorande medel och titta in, 6ronen
ar betydligt svarare att titta in i. Han
namnde ocksa att bland horsel-
skadade barn sa har cirka 50% ocksa en
synnedsattning, medan bland en grupp
”vanliga” barn sa ar det cirka 20% som
har en synnedsattning.

Elisabeth Wittstrom vid Lunds Univer-
sitet berattade om sin forskning inom
en variant av RP som kallas Best1, eller
Bests vitelliforma makuladystrofi. Sjuk-
domen ar vanligast i Vasterbotten och
Kopparbergs lan. Den ar kopplad till ett
protein som styr kalciumregleringen i
cellerna. Sjukdomen blir ofta felaktigt

Sten Andréasson och Berndt Wissinger i Lund.

MY
i \

diagnosticerad som Stargardt.
Elisabeth har visat att det finns olika

former av Bests ogonsjukdom med
olika arftlighetsgang och prognos. Hon
trodde att en typ av Best1 kan vara
lamplig for genterapi da den ar reces-
siv och man oftast har bra nathinne-
funktion upp till 15 ars alder.

Maria Therese Perez vid Lunds univer-
sitet har undersokt olika satt att ersatta
nathinnan. De metoder som finns idag
har olika problem, antingen hoppar
man over ett viktigt lager av nathinnan,
eller sa behoéver man tillfora elektricitet
for att den konstgjorda nathinnan ska
fungera. Istallet undersoker hon moj-
ligheten att anvanda sig av en slags
vav av nanomaterial. Fordelen med det
ar att infrarott ljus ar tillrackligt for att
stimulera cellerna och ingen extern
elektricitet behovs. Just nu undersok-
er hon olika material att bygga dessa
vavar av.

Som ni hor var dagarna fyllda av for-
skarforelasningar och detta ar endast
en del av alla forelasningar som gavs.
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Jean Bennet och stjarnors form

Av Caisa Ramshage

Normalt sett ar jag inte sa fascinerad av kandisar, men jag har vissa undantag
och det ar framstaende RP-forskare. Sa jag sag verkligen fram mot att fa hora
Jean Bennett tala pa den nordiska nathinnekonferensen i Lund.

Jean Bennett har arbetat i manga ar
med att forsoka hitta bot for RP och hon
var en av de forsta som lyckades bota
en RP-liknande sjukdom hos hundar.
Hon har forskat tillsammans med sin
man Albert Maguire med allt fran att
genbestamma olika former av RP till att
nu faktiskt forsoka fa till en vedertagen
behandling av en specifik form av RP,
Lebers medfodda blindhet.

An sa linge ir alla behandlingar av RP
att betrakta som kliniska forsok, eller
medicinska experiment i dagligt tal.
Men de ar ndara malet nu efter 22 ars
forskargarning. Ja, ni laste ratt, de har
kampat med samma sak i 22 ar, bara
den ihardigheten imponerar otroligt pa
mig.

Men hur gar det da med vagen till be-
handling; var ar de nu? De har ge-
nomfort kliniska forsok med genterapi
pa manniskor enligt alla protokoll, re-
gelverket ar tufft inom EU och USA. De
visade foton pa metervis av hyllor fyll-
da med parmar med all dokumentation
som kravs for att fa genomfora kliniska
forsok och for att fa behandlingen god-
kand. Alla dessa forsok och dokumen-
tation kraver givetvis ocksa ekonomis-
ka resurser och Albert beklagade sig
lite och sa "det har ar inte vetenskap
— det har ar bokféring!”

Men all bokforing ser ut att ha Ionat sig,
de raknar med att kunna skicka in en
ansokan om att fa genterapibehandlin-
gen registrerad som en godkand medi-
cinsk behandling under 2016.

Innan de genomférde behandlingar pa
manniskor sa var de tvungna att visa
att behandlingen fungerar pa tva olika
djurarter. Den ena var en hund som
blev kand som briardhunden Lancelot.
Behandlingen pa Lancelot lyckades
och han fick tillbaka synen. Lancelot
fick totalt 60 valpar, nagot Albert menar
ar ett bevis pa att Lancelot madde bra.
Tva av attlingarna till Lancelot, Venus
och Mercury, ar ocksa behandlade och
bor numera hemma hos Jean och
Albert. De skamtade om att deras pati-
enter har flyttat hem till dem.

Nu genomfor de fas 3-studier. Ett av
kraven fran amerikanska FDA (mot-
svarar svenska Lakemedelsverket) ar
att forskarna maste kunna visa att de-
ras forsokspersoner har fatt fordelar
i sitt dagliga liv tack vare behandlin-
garna. Det racker alltsa inte att visa att
ERG-undersokningen visar battre re-
sultat eller att personen kan se battre
pa syntavlan. | en intervju efter behan-
dlingen berattade en flicka att hon nu
kan se stjarnor och de ar inte stjarn-
formade!
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Albert och Jean

En annan retinitiker berattade om forsta
gangen hen sag sitt barns ansikte och
andra berattade om hur de nu kan hitta
tallrik och bestick pa restauranger. Vi
fick ocksa se en film dar en behand-
lad kvinna spelade bordtennis. Jag var
imponerad av en retinitiker som kunde
spela bordtennis, men Jean var mest
imponerad over att nar kvinnan tap-
pade bollen kunde hon sjalv genast
hitta den igen.

Som jag namnde tidigare har det tagit
22 ar att komma sa har langt for att fa
fram en enda behandling for en enda
form av RP, och det finns totalt kanske
400 olika varianter av RP.

Jean och Albert tror darfor att vagen
framat nu ar att anvanda sig av pluripo-
tenta stamceller, och de tror att choroi-
deremi ar den RP-form som de kommer
att forsoka sig pa att behandla.

Hur mycket har det da kostat att ta
fram denna behandling med alla klini-
ska forsok? Svaret ar cirka 22 miljon-
er dollar, vilket Albert papekade ar ett
fyndpris! De har genomfort alla forsok
i universitetsmiljo och hela tiden pa
billigast mojliga satt. Om det hade ge-
nomforts av ett lakemedelsforetag sa
hade det troligen kostat tio ganger sa
mycket.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2
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RP-bockerna

Foreningen har gett ut tva bocker.

| boken Att leva med RP beskrivs vad det kan innebara att ha Retinitis
Pigmentosa (RP) eller Ushers syndrom, en medfédd horselnedsattning
i kombination med RP. Det finns ocksa rad och tips om hur man lattare
kan hantera de situationer som kan uppsta. Trots att boken ar skriven
bland annat av och till personer med RP ar den i mangt och mycket
tilampbar aven vid andra synskador.

Boken Att leva med RP kostar 150 kr for medlemmar. 75 kronor av bok-
priset gar oavkortat till RP-forskningen.

Mitt liv en berg- och dalbana, Mitt liv en berg- och dalbana ar en
dokumentarskildring ar en dokumentarskildring och ett komplement
till ATT LEVA MED RP en handbok for retinitiker, anhoriga och den
ovriga omgivningen. MITT LIV EN BERG- OCH DALBANA att leva med
RP eller Ushers syndrom riktar sig till lasare med Ushers syndrom eller
enbart RP och till personer i deras omgivning. Den ger en god insikt i
hur det ar att leva med RP eller Ushers syndrom, samt att vara foralder
eller syskon till nagon med det. Forfattaren gor manga vardefulla
reflexioner 6ver hur det ar att vara horsel- och syn-skadad. Det gar att
kanna igen sig i mycket och boken 6kar forstaelsen for de situationer
som kan uppsta, da man har dessa funktionsnedsattningar.

Mitt liv en berg- och dalbana kostar 100kr for medlemmar i RP-
foreningen och 50 kronor av bokpriset gar oavkortat till forskningen pa
Ushers syndrom.

Bada bockerna kan bestéllas genom att kontakta RP-foreningens
kansli, telefon 08 — 702 19 02 eller skicka e-post till adm@srpf.a.se.
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Temakvall om RP i Vaxjo

Syncentralen region Kronoberg, SRF Kronoberg och Ogonkliniken vid central-
lasarettet Vaxjo inbjuder dig till en temakvall om RP.

Datum: torsdagen den 17 september
Tid: 17.00 — ca 19.30
Plats: Centrallasarettets matsal (mitt emot lasarettsapoteket, hus K, plan 4)

Vi far besok av professor Sten Andreasson universitetskliniken Lund. Sten ar
en av de stora experterna inom omradet. Dessutom far vi information fran RP-
foreningen och SRF. Vi bjuder pa kaffe och smorgas.

PROGRAM

17.00 Valkommen

17.05 Kaffe och smorgas

17.30 Professor Sten Andreasson foreldaser och svarar pa fragor
18.45 Paus

19.00 Information fran RP-féreningen och SRF

Vi vill ha din anmalan senast den 1 september till sekreterare Gitt-Mari Strom
syncentralen tel. 0470 58 87 35, e-post gitt-marie.strom@kronoberg.se eller SRF
Kronoberg tel. 0470 292 24 kronoberg@srf.nu

Kl. 16.45 kommer vi att ha en person vid huvudentrén for dig som tycker att det
kan vara svart att hitta. VALKOMNA!

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2
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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 darfoér att

[ adressaten ar okand

[ adressaten har avlidit

O adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Pa gang
Orebrogruppen

Orebrogruppen har en planerad aktivitet i september, datum ar inte bestimt dnnu
men vi ska besoka Bla Bergens lilla spa dar vi ska 6vernatta i en lappkata. Vi ska
ocksa fa njuta av massage for vara trotta ryggar och fotter, vi kommer ocksa att
bjudas pa god mat.

Det kommer att vara ett begransat antal personer som kan komma med, men en
inbjudan kommer att ga ut i slutet av augusti eller i borjan pa september.

For mer info sa kan man garna kontakta
Inger Gustafsson pa telefon 070 241 25 85
e-post In.gustafsson@telia.com

RP-grupp Vast

Hostens forsta aktivitet kommer att dga rum en kvall i borjan av september pa
Gunnebo slott i M6Indal. Forst far vi en visning kl 18 far vi en visning av slottet
och darefter dter vi middag i slottsrestaurangen. Gemensam avfard fran
Korsvagen, Goteborg.

Information och exakt datum kommer att laggas ut pa hemsidan inom kort.

Kontakt:
Susanne Mirshahi, tel 0730 681880 eller Camilla Svensson, tel 0705 358557.



