AP Retinanytt 3:13

Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

september-november

RP-foreningen eller SRF?

For nagra ar sedan anslot sig RP-
foreningen som branschforening
till Synskadades Riksforbund, SRF.
Att vara branschforening inom SRF
innebar bland annat att foreningen
erhaller ekonomiskt bidrag samt att
man inbjuds att delta i olika
konferenser och har ett ombud vid
SRFs kongress.

| sin branschférening fokuserar man
pa sitt intresseomrade. Skalet att ga
med i RP-foreningen ar nog vanligen
att man vill veta mera om sin 6gon-
sjukdom Retinitis Pigmentosa. Det
ar RP-fragorna som ar vitsen med
foreningen.

| SRFs stadgar star att vi har slutit
oss samman i Synskadades Riks-
forbund, SRF, for att utifran tanken
om alla manniskors lika varde
gemensamt havda synskadades ratt
till delaktighet och jamlikhet pa alla
omraden samt skapa social
gemenskap och stdodja varandra, sa
att vi kan leva ett aktivt och sjalv-
standigt liv.

Som jag ser det finns det ingen, och
ska heller inte finnas nagon,
konkurrens mellan RP-foreningen
och SRF. Vi har helt enkelt olika
roller.

| SRF arbetar vi med att paverka sam-
héllet sa att synskadade ska kunna
vara fullt delaktiga. Vill man paverka
sin livssituation pa ett brett plan sa
finns alla mojligheter att aktivera sig
inom SRF. Det kan handla om att in-
hamta kunskaper vid konferenser,
delta i diskussioner, vara med och
traffa beslutsfattare, uppleva nya
saker eller traffa andra synskadade.
Allas olika livserfarenheter ar viktiga
nar vi ska jobba for att forandra
samhallet.

Som sagt, RP-foreningen och SRF

har olika roller, och bada ar viktiga!

Hakan Thomsson
forbundsordforande i SRF
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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 maojlighet att i detalj bedom-
ma riktigheten och relevansen i den medicinska
information vi publicerar och vi har heller ingen
mojlighet att ge medicinsk radgivning i dessa
fragor. Var och en maste sjaly, tillsammans med
sin ogonldkare, bedoma om informationen ar kor-
rekt och tillamplig pa den egna situationen.




Hostmote pa Almasa!

Harmed kallar Svenska RP-foreningen till hostmote. Det var ett tag sedan sist
men nu ar det klart att arets hostmote blir pa Almasa kursgard utanfor Vaster-
haninge. Vi har ett spannande program med bade tevekdndisar och en forskare.

Datumet blir den 16-17 november med
start vid lunch pa lérdagen och avslu-
tas vid tre-tiden pa sondagen. Foru-
tom foreningens hostmote planerar
vi for intressanta forelasningar. Hjalp-
medelsforetaget Insyn kommer att
visa de senaste nyheterna vad galler
RP-relaterade synhjalpmedel. Vi kom-
mer att fa traffa tva av deltagarna i TV-
dokumentadren "Mot alla Odds”. Fran
Anders Kvanta, professor, overlakare,
Karolinska Institutet, S:t Eriks 6gon-
sjukhus kommer vi att fa hora det sen-
aste inom forskningen.

Information finns aven pa foreningens
hemsida www.retina-sweden.se under
fliken ”Pa gang”.

Priset ar 850kr for dig som onskar en-
kelrum och 700kr for dubbelrum. For de
som enbart vill delta under hela l6rda-
gen ar kostnaden 400 kr. Det ar kost-
nadsfritt att enbart delta pa héstmotet
och lordag lunch. Vi har bokat 30 plat-
ser sa forst till kvarn galler. Féreningen
kommer att boka buss tur och retur fran
centrala Stockholm till Alimasa. For den
som bor mer an 20 mil bort gar det att
sOka resebidrag i efterskott. Sista an-
malningsdag ar den 14 oktober. Anmal
dig till Pontus Norshammar pa forenin-
gens kansli telefon 08-702 19 02 (man,
ons-fre 9.00-13.00, tis 10.00-15.00) eller
adm (snabel-a) srpf.a.se.

Val mott pa Almasa

Kursgruppen

Medlemsenkat

av Karl-Fredrik Ahlmark

Under senvaren 2013 genomforde Svenska RP-foreningen en medlemsenkat, for
att inhamta synpunkter fran medlemmarna pa verksamheten och pa vad man
onskar foreningen ska arbeta med. Totalt gjordes 268 utskick per mejl och post
och 45 svar lamnades. Fragorna var fyra stycken, och var 6ppna till sin karaktar,
med mojlighet att lamna frisvar:

1 Hur fick du kunskap om Svenska RP-foreningen?
2 Vad tycker du ar bra med Svenska RP-foreningen?
3 Vad saknar du i RP-foreningen?

4 Ovrigt

Som svar pa den forsta fragan, om hur
man fick kannedom om foreningen,
framgick att de tva mest frekventa
svaren var genom ogon lakare

Aven om svarsfrekvensen var lag,
fanns en hel del vardefulla synpunkter
att ta hansyn till, och de har diskuterats
pa ett styrelsesammantrade.



respektive genom sokningar pa
internet. Vad galler internets betydelse
for information om RP och RP-
foreningen har foreningen tagit beslut
om att lansera en helt ny hemsida for
foreningen, den ska vara mer
anvandarvanlig, latthavigerad och till-
talande. Farre svarade att man fatt
kannedom om foreningen via SRF
och Syncentralen, vilket pekar pa att
foreningen behover fortsatta att ha ett
aktivt samarbete med dessa aktorer.

Pa den andra fragan, om vad som ar bra
med foreningen, framkom tydlig over-
vikt for information om sjukdomen och
om forskningen. Inte minst Retinanytt
lyfts har fram liksom modjligheten att
traffa andra och ha erfarenhetsutbyten.

Pa fragan vad man saknar hos foérenin-
gen ar monstret mer spritt, och det finns
ingen entydig bild bland de svarande.

Nagra saker som styrelsen dock har
diskuterat och som férhoppningsvis
bidrar till att adressera nagra av
funderingarna ar foljande:

Manga efterfragar mojlighet att fa hand-
fasta tips pa hur det ar att leva med RP.
Detta ar nagot som foéreningen bland
annat arbetar med genom att arrangera
olika traffar vilka bade ger majlighet till
att fa information om aktuell forskning
men aven maojlighet till erfarenhetsut-
byte. Aven den nya RP-boken, ”Att leva
med RP”, kan forhoppningsvis bidra till
att besvara mangas fragor och
funderingar, och foreningen har redan

noterat en stor uppskattning av boken,
aven om vi ocksa garna vill fa annu fler
medlemmar - och inte bara
institutioner - att kopa boken.

Flera personer uttrycker uppfattningar
som kan tolkas som att de vill att RP-
foreningen ska arbeta mer
handikappolitiskt, eller atminstone
driva sadana fragor. | detta samman-
hang ar det viktigt att poangtera de
olika rollerna som SRF respektive RP-
foreningen (som branschférening till
SRF) har. For mer information om
detta, las ledaren i detta nummer av
Retinanytt.

Nagra personer efterfragar fler traffar
och aktiviteter runtom i landet. Forr i
tiden var foreningen majligen annu mer
Stockholmscentrerad, men sedan en
tid tillbaka har mer organiserad

lokal verksamhet poppat upp. Langst
har Goteborg kommit, se separat
artikel om detta.

Sammantaget noterar styrelsen att
det finns manga och varierade upp-
fattningar bland medlemmarna om
vad foreningen ska gora och vad man
tycker kan goras annu battre. Nagra av
fragorna hoppas vi kunna besvara med
bland annat RP-boken och separata
artiklar i detta nummer av Retinanytt,
men styrelsen kommer att fortsatta att
arbeta aktivt for att bredda deltagandet,
for att gora verksamheten annu battre
och for att sprida informationen om RP
i annu bredare kretsar an vad vi gor i
dag.

RP-foreningens forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2
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Lokal verksamhet — tips pa hur
man kan komma igang

av Susanne Mirshahi

Retinitiker ar en heterogen samling manniskor. Det ar gamla, unga, barn, kvinnor
och man, skolungdom, yrkesarbetande och pensionarer. Sjukdomen yttrar sig
ocksa ganska olika hos olika personer. En del har mest problem med synfaltet
eller morkerseendet, andra med synskarpan eller blandningskansligheten.

Nagra blir blinda i unga ar, en del har
kvar god synskarpa i ett litet nyckelhal
upp i hog alder. Trots alla skillnader har
vi mycket gemensamt - en synfunktion
som forsamras successivt och som
kan variera kraftigt fran tid till annan.
En synfunktion som vi ofta inte riktigt
sjalva forstar oss pa och darfor ocksa
kan vara svar att forklara for andra.
Detta gor att det ofta ar mycket
betydelsefullt att som retinitiker fa
traffa andra i liknande situation och ut-
byta erfarenheter.

Sjalv fick jag min diagnos for ungefar
5 ar sedan. Jag hittade mycket snabbt
Svenska RP-foreningen pa internet
och begav mig till ett arsmote. Jag
var ganska nervos innan, eftersom
jag inte visste om jag skulle bli starkt
eller forskrackt av att traffa en mangd
andra med samma sjukdom. FOor min
del starkte det mig att fa traffa andra
med RP. Jag kdnde ju ingen annan som
hade RP och det kdndes sa skont att
kunna prata om sin sjukdom med an-
dra som forstod precis. Vi pratade om
drapliga situationer vi forsatt oss i, ut-
bytte erfarenheter och tips om hur man
kan hantera olika situationer, tips om
hjalpmedel m.m. Ja, att bara vara och
kunna umgas helt avslappnat utan att
hela tiden behdva anstranga sig att det

inte ska synas att man ser daligt kan-
des positivt.

Svenska RP-foreningen har ju tva
huvudsakliga uppgifter — det ar att folja
och stodja forskning om RP och det ar
att mojliggora for retinitiker att traffas,
stotta varandra och utbyta erfaren-
heter. Foreningen anordnar arsmote
och hostmote varje ar. Dessa ar
forlagda pa olika platser i landet och
ar ofta lagda over tva dagar for att sa
manga som mojligt ska ha méjlighet att
hinna resa och fa mojlighet att delta.

Utdover dessa gemensamma traffar for
hela foreningen anordnas ocksa lokala
traffar pa olika stallen i landet. Detta
ar inget som anordnas centralt ifran
foreningen, utan bygger pa initiativ fran
medlemmar. Det kan vara betydelseful-
It att kunna traffas pa lite mer regelbun-
den basis utover de riksgemensamma
traffarna och att fa ett natverk av retini-
tiker pa hemmaplan.

Hur gor man for att starta lokal verksam-
het?

Foreningen vill garna stotta och upp-
muntra initiativ till lokal verksamhet.
Idag finns det pa nagra stallen i landet,
bl.a. i Stockholm och Goéteborg och jag



tankte har ge lite tips om hur man kan
komma igang. | Stockholm har lange
anordnats regelbundna RP-pubar med
olika tema. | Goteborg startade vi for
nagra ar sedan och har nu traffar nagra
ganger per termin.

Det basta ar om man ar nagra stycken
som Vvill starta upp en grupp. Kanner
man ingen med RP pa hemorten kan
man hora sig for pa Syncentralen. Dar
har man information om andra med RP
och aven om man inte kan lamna ut
namn pa andra patienter sa kan man vi-
darebefordra dina/era kontaktuppgifter
till andra med RP. Manga syncentraler
anordnar ocksa kurser och samtals-
grupper, antingen for personer med
olika synskador eller for personer med
RP, dar man kan knyta kontakter.

Hittar man ingen lamplig person att sla
sig samman med dar kan man ocksa
vanda sig till RP-féoreningens kansli
och fa hjalp med att hitta andra med-
lemmar som bor i narheten av en sjalv.

Nar vi startade var lokala grupp i Vast-
Sverige (som vi for ovrigt

kallar RP-grupp Vast for att aven inklu-
dera personer som bor utanfor
Goteborg) borjade vi med att inbjuda
till en forelasningskvall med en 6gon-
lakare och professor som huvudtalare.
Just forelasningskvallar brukar locka
manga personer sa det kan vara ett bra
satt att fanga in manga intresserade.
Sedan ar det viktigt att folja upp och ha
nasta traff inte alltfor lang tid darefter.
Da kan man ocksa ha lite mindre
formella traffar. Pa vara traffar i
Goteborg kan vi vara allt fran 5-6
personer upp till ett 100-tal nar vi haft
forelasningskvallar.

Ett praktiskt problem kan ju vara att
hitta lamplig lokal att vara i. | Goteborg

har vi fran borjan haft ett samarbete
med SRF Goteborg och da kunnat vara
i deras lokaler, vilket har varit positivt.
Vi har da daven kunnat annonsera
traffarna i fler kanaler.

Tema for vara traffar i Goteborg har va-
rit mycket varierande. Nagra exempel
ar: forelasning med ogonlakare, tema-
kvall med Tappas Fogelberg, forelas-
ning om personlig utveckling, tema
Att leva med RP (den nya RP-boken),
ost- och vinprovning, gloggprovning,
syntolkad konstvisning, prova pa syn-
skadeidrott, stadsvandring. Man kan
ocksa ha traffar utan sarskilt tema, att
bara traffas och prata och umgas eller
ga ut och ata eller fika tillsammans. Vi
forsoker ha traffar av olika slag pa olika
platser for att tillgodose olika typer av
onskemal. Gruppen retinitiker ar som
sagt synnerligen heterogen och vi vet
att en del helst vill ha traffar i SRFs
lokaler; andra vill hellre ut pa olika aven-
tyrligheter. Sarskilt aventyrliga brukar
vi inte vara men for att tillgodose lite
olika onskemal brukar vi nagon gang
per termin vara “ute pa stan”. Tanken
med att vara pa annan plats ar dels
att det ar trevligt, dels att manga med
synnedsattning kan dra sig for att han-
ga med pa saker som t.ex. stadsvan-
dring. Men om man gor det i en grupp
dar alla har problem med synen kanns
det mycket lattare. Da vet man ocksa
att takten anpassas sa att alla hanger
med.

Detta var lite tips pa hur man kan goéra
for att komma igang. Ta garna kontakt
med nagon av oss i styrelsen for att dis-
kutera ytterligare. Nagon fran styrelsen
kan ocksa komma till en lokal traff for
att stotta och ge ytterligare information
om foreningen och dess verksamhet.

Lycka till!



Till minne av Lisa Hedman

av Anita Andersson

Den 2 juni somnade Lisa Hedman stilla in i en alder av 82 ar. Hon var gift med
Lars Hedman och medverkade som anhorig i RP-foreningens bok "ATT LEVA
MED RP en handbok for retinitiker, anhoriga och den ovriga omgivningen”. Ett
stort tack Lisa for ditt vardefulla bidrag till boken med bl a komplettering om
Ushers syndrom och levande exempel som illustration till texten.

Lisa som tillsammans med Lasse var medlem i RP-foreningen har under manga
ar aktivt deltagit i manga av RP-foreningens arrangemang. Hon ar i ljust minne

bevarad och vi sdnder vart varma deltagande till Lasse.

Notiser fran styrelsemotet

av Caisa Ramshage

Pa senaste styrelsemotet i augusti diskuterade vi bland annat féljande fragor:

- Hur blir det med lokalen vi hyr av
SRF Stockholm stad, svaret ar att
vi kan vara kvar atminstone till
halvarsskiftet 2014.

- Var ska vi ha arsmotet 2014, svaret
dar blev pa Wiks folkhogskola utan-
for Uppsala och datumet sattes till
26-27 april.

- Vi informerades om den nya webb-
platsen som foreningen haller pa att
fardigstalla. Den kommer att lanseras
i vinter.

- Nu nar vi har gett ut en forsta riktig
bok sa har vi planer pa att utkomma
med mer uppdaterade informations-
material. For att samordna all infor-
mation ut fran féreningen beslutade
vi att inratta en informationsgrupp,
den kommer att bestd av Camilla
Svensson, Susanne Mirshahi,

Karl-Fredrik Ahlmark och Erik
Akerlind. Gruppen kommer att starta
sitt arbete efter nyar.

Anita Andersson som ar initiativtagare
till boken “Att leva med RP” arbetar
nu tilsammans med Leif Perhson och
Anita Orum med att ta fram en ny
uppdaterad version av boken “Mitt
liv en berg- och dalbana”. Boken ar
en dokumentar berattelse om hur det
ar att leva med Ushers syndrom (en
variant av RP dar man ocksa har en
horselnedsattning), den kommer att
fa ett par nya kapitel dar vara forskare
Sten Andréasson och Claes Moller
beskriver de medicinska aspekterna
av Ushers syndrom.

Vi beslutade ocksa om ett stipendium
som kommer att delas ut pa en RP-
traff i Goteborg under hdsten. Mer
information om det kommer i nasta
nummer av Retinanytt.



Coping-strategier vid RP

av Susanne Mirshahi

Detta referat bygger pa en artikel i tidskriften Optometry 2010: ” Coping
strategies to manage stress related to vision loss and fluctuations in Retinitis

Pigmentosa”.

Bakgrunden ar att RP ar en

progressiv, obotlig sjukdom som
langsamt satter ner synfunktionen,
ofta hos relativt unga personer. Detta
gor att retinitiker ar i hogriskzon for att
utveckla olika typer av stressyndrom,
relaterade till synnedsattningen. Det ar
av stor vikt att dgonlakare och andra
som moter retinitiker kanner till vilka
copingstrategier man anvander sig av
for att klara av tillvaron.

(Coping ar en engelsk term, men
som aven anvands pa svenska for
att beskriva en persons formaga att
hantera stressfyllda och kanslomas-
sigt kravande situationer.)

| denna studie hade man s.k. fokus-
grupper dar man djupintervjuade ett
antal retinitiker for att fa fram hur man
hanterade sin sjukdom. Alla person-
er var "legally blind”, vilket pa sven-
ska ungefar motsvarar att man saknar
ledsyn.

Det som ar speciellt med RP ar att man
har en sjukdom dar det i nulaget inte
finns nagot botemedel, men man vet
att det langsamt forsamras, om an inte
i vilken hastighet och man maste leva
med ovissheten hur lange man kan
behalla sin funktionsféormaga och sin
sjalvstandighet.

Stress uppkommer om sjukdomsbor-
dan oOverstiger patientens féormaga till
coping. Stress innebar en rent fysisk
reaktion, med forhojda kortisolnivaer,
forhojt blodtryck, okad puls samt en

paverkan pa psyket, vilket i forlangnin-
gen kan ge depression. | artikeln namns
det att det finns en skala for att ta reda
pa i vilken utstrackning patienten upp-
lever stress — pa skalan orolig —
irritabel — frustrerad, men det finns inte
sa stor kunskap om hur man pa basta
satt hanterar den typen av stress.

Det fanns fyra mal med denna under-
sokning med hjalp av fokusgrupper: att
undersoka retinitikers upplevelse av
stress, att ta reda pa hur fluktuationer
i synformaga paverkar det dagliga liv-
et, att ta reda pa vilka copingstrategier
som vanligen anvands samt att under-
soka preferenser for olika strategier.
Tanken ar att denna kunskap ska kunna
hjadlpa 6gonlakare i varden av personer
med RP.

Deltagarna var mellan 27 och 63 ar och
hade haft diagnosen RP i minst 10 ar.
Synfaltet lag mellan 2 och 20 grader
(enligt Goldmannperimetri) och per-
sonerna hade forutom begransat syn-
falt, nedsatt morkerseende och nedsatt
synskarpa aven flera symtom som
ocksa ar vanliga vid RP som fluktua-
tioner under dagen, blandningskans-
lighet, ljusblixtar, Charles Bonnet syn-
drom (en slags synhallucinationer som
kan drabba personer med nedsatt syn).
Nagra av personerna upplevde att syn-
formagan blev battre fram mot efter-
middagen, andra tvartom. Vissa hade
bast synformaga i ljust, soligt vader;
andra i molnigt. Symtombilden visade
en stor interindividuell skillnad saledes.



Nar det kom till hur man hanterade sin
sjukdom kom man fram till tva over-
gripande teman:

1. ”’Sparka och skrika” — detta
innebar att personerna pa olika
satt slass for att behalla sin
sjalvstandighet trots syn-
forlusten; en slags ilska och
frustration.

2. ”Det finns sa manga andra varre
saker” — detta visar att man
forsoker satta sin avtagande syn
i perspektiv. Man forsoker da
uppbada alla kraft man har, att
vara uthallig och till stor del
anvanda humor som ett satt att
harda ut.

”’Sparka och skrika”

Flera berattade om sin radsla att forlo-
ra sin sjalvstandighet; den upplevdes
varre an radslan att forlora synen. Att
forlora korkortet tog flera upp som en
tuff sak. Nagra beriattade att de fortsatt
kora langre an de borde; anda tills en
olycka eller incident intraffat.

”Det finns sa manga andra varre saker”
Flera berattade att de medvetet valt att
fokusera pa andra saker som kan han-
da en som ar mycket varre. Man berat-
tar att man engagerar sig i mycket och
later sin stress och ilska overga i en-
ergi till aktiviteter, volontararbete mm.
Nagon berattar ocksa att man t.ex. tan-
ker "det ar battre att det hander mig an
min syster”.

Humor

Nar det kommer till olika copingstrate-
gier sa visade det sig att den vanligaste
strategin var humor. Manga tyckte det
var viktigt och underlattande att kunna

skratta at sig sjalv ndar man hamnar i
konstiga situationer. Lattast att skratta
at sig sjalv ar det nar man ar tillsam-
mans med andra som forstar samman-
hanget.

Stod och kommunikation med andra
som har RP

Kanslan av att inte vara ensam med sin
sjukdom och sina problem ar till stor
hjalp for manga, liksom att kunna prata
med nagon som forstar hur det ar.

Man tyckte ocksa det kunde vara bra
att faktiskt tillata sig att vara arg, frus-
trerad och ledsen emellanat, speciellt i
perioder nar det gar utféor med synen,
men att sedan forsoka fokusera pa det
man fortfarande kan gora och njuta av
det sa lange det gar. Att inte ta ut mor-
gondagens bekymmer i forskott tryckte
nagra pa.

Personerna i fokusgrupperna tyckte
ocksa att ogonlakare inte bor ge prog-
noser som sager ungefar nar i livet
man kommer ha forlorat all syn. Battre
att ta fasta pa fakta av typen att bland
retinitiker 45+ ar det endast 12% som
har sa dalig synskarpa att den ligger
pa nivan ”rakna fingrar” eller samre.
Sjukvarden maste ocksa vaga ta upp
korkortsfragan pa ett arligt satt och
da inte bara genom att dra in korkor-
tet och ”dra ner rullgardinen” utan att
pa ett konkret satt fokusera pa hur man
kan ta sig fram utan att kora sjalv. Eft-
ersom manga tyckte att det ar mycket
vardefullt att prata med andra som har
RP bor varden aven ta fasta pa detta
och reckommendera kontakter med t.ex.
foreningar for retinitiker.

Det ar ocksa viktigt att ogonldkare
haller sig ajour med vad som hander
inom forskningen, da detta hjalper
manga retinitiker att halla hoppet uppe.



Kliniska forsok med UF-021

| forra numret rapporterade professor Sten Andreasson fran ogonlakarkonfer-
ensen ARVO 2013. Har kommer ett referat fran ytterligare en studie som presen-
terades vid ARVO 2013. (Oversatt fran en sammanstallning av referat av Elaine

R Richman)

Dr Shuichi Yamamoto och medarbetare
rapporterade fran resultat tva ar efter
en 24-veckors Fas 2-studie med UF-021
(isopropyl unoprostone) till

japanska patienter med RP. | studien
matte man forandringar i central retinal
sensitivitet (kanslighet). Lakemedilet
gavs i form av 6gondroppar i tva olika
doser och jamfordes med placebo, dvs
ogondroppar utan aktiv substans. |
studien fann man en statistiskt saker-
stalld forbattring av retinal sensitivitet
i det centrala synfaltet (mellan 2 och 10
grader) hos de grupper som fick UF-
021.

Substansen UF-021 ar godkand i USA
och Japan pa indikation glaukom (grén
starr) och forhojt ogontryck.

Nar substansen ges i form av ogon-
droppar har den visats kunna oka blod-
flodet och nar den i forsok givits intra-
vitrealt (injicerats in i 6gat) verkar den
kunna skydda fotoreceptorerna fran
celldod.

Substansen har nu givits s.k. sarlake-
medelsstatus for behandling av RP i
bade USA och EU. Det betyder att ldke-
medelsmyndigheterna vill underlatta
for vidare forskning pa just denna
indikation med denna substans.

De japanska forskarna ska nu ga
vidare och testa substansen pa ett
storre antal patienter (300 st) i en ettarig
Fas 3-studie.

Att leva med RP

— ett julklappstips!

av Caisa Ramshage

Hur ar det att vara anhorig till nagon som har RP? Eller hur ar det att vara kollega

med nagon som har RP?

Och hur ska de stackars manniskorna i
var omgivning bete sig for att inte vara
overbeskyddande mot oss retintiker,
men samtidigt inte lata oss ga in i stol-
par, inte lata oss leta i en evighet efter
tappade saker eller att se till att vi inte
sparkar pa katten?
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Allt detta och mycket till finns det svar
pa i RP-foreningens bok ”Att leva med
RP - en handbok for retintiker, anhoriga
och den ovriga omgivningen”. Vill du
hjdlpa din omgivning att hjilpa dig sa
kan det vara idé att kopa ”Att leva med
RP” som julklapp till vanner, familj och
kollegor.



Ogats dag 10 oktober

av Caisa Ramshage

Den 10 oktober kommer Ogats dag Sten Andréasson prata i Halmstad.

firas runt om i Sverige, och vi kommer | Dagen annordnas av Ogonfonden och

pa en del platser att se till att ocksa RP | SRF. Vi kommer att rapportera ifran
uppmarksammas i samband med aktiviteterna i nasta nummer.
detta. Bland annat kommer professor

Annons fran Svenska
Cykelforbundet
Kom och prova pa att cykla!

Svenska Cykelforbundet, Rehab Station Stockholm, RG Aktiv
rehabilitering och cykelklubbarna Mélndal CK och SMACK anordnar
under host- och vintersasongen mojlighet for personer med
synskada/blinda att fa prova pa att cykla tandemcykel pa trainer/testcykel.

Da dagarna ar morka och vadret kallt och det inte gar att cykla ute ar
detta ett bra satt att komma igang med cyklingen.

Aktiviteterna sker vid vara depaer i Stockholm och Goéteborg

Plats:
Rehab Station Stockholm, Frosundaviks Allé 13.
Moindal CKs klubbhus, Granitvagen 1C i Lindome.

Datum och tider:

Ga in pa Svenska Cykelforbundets sida under Paracykel och
se vilka aktiviteter som erbjuds i Stockholm eller Goteborg.
Du bokar dar via natet pa Bokadirekt!

Lank till hemsida:
http://iof1.idrottonline.se/SvenskaCykelforbundet/Grenar/Paracykel/
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Ogonlikare Caroline Zeijlemaker Johansson 6 november

Forelasning om RP pa Dalheimers hus, Géteborg med égonlakare Caroline
Zeijlemaker Johansson 6 november kl 18.00. Kostnad 40 kr for medlemmar,
80 kr for dvriga. Fika ingar. Anmalan till Susanne Mirshahi tel. 0730-68 17 00
susanne (snabel-a) retinanytt.se

Hostmote pa Almasa 16-17 november
Mer information i tidningen.

RP-traff i Malmo 19 oktober

Lordagen den 19e oktober inbjuder vi alla retinitiker i Skane till en gemensam
lunch ki 11.30 pa Steakhouse Lilla Torg i Malm6. Under lunchen presenterar vi
varandra och diskuterar om RP.

Vi erbjuder er att kopa RP-boken “Att leva med RP” for 150kr exklusive frakt.
Var och en betalar sin egen mat och dryck.

Vanligen anmal er till lars (snabel-a) yamaeda.com senast den 12 oktober samt
ange om ni onskar kopa RP-boken.

Valkomna!
Lars Bergqvist & Ami Freij
RP-gruppen i Skane

Information gallande RP-pubarna i Stockholm

Vi hoppas pa att kunna anordna en julpub i borjan av december. Pa grund av
ombyggnationer av lokalerna pa Gotlandsgatan 44 har det varit ovisst om vi
i fortsattningen skulle kunna ha vara pubar dar. Nu raknar vi med att kunna
fortsatta.

Vi kommer att skicka ut information nar vi vet mer.

Hoppas vi ses i december!
Goran och Ase
Stockholmsgruppen



