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Redaktorn har ordet!

Du haller nui sista numret av Retinanytt
for 2014 (eller om du lyssnar pa den)
och det har varit ett spannande och ro-
ligt ar! Det inleddes med arsmote pa
Wiks folkhogskola utanfor Uppsala.
Sedan var det Retina International-
konferens i Paris dar framfor allt alla
nya RP-varianter dar man ska testa
med genterapi presenterades, men det
var ocksa lite forsiktiga kommentarer
om stamcellsforsok som nu genom-
fors pa djur och hur de snart kan
goras pa manniskor. | slutet av
sommaren var det ocksa ett nordiskt
mote i Stockholm i samband med den
nordiska ogonlakarkonferensen, las
mer i artikel i tidningen. Nagot som ock-
sa har hant under 2014 ar att vi har fatt
en ny hemsida for foreningen, besok
den garna pa www.retina-sweden.se.
Sa till sist avslutades 2014 med en har-
lig hostmoteshelg i Helsingborg med
mer an 50 deltagare!

Vi som sitter i redaktionen for Retina-
nytt far ibland feed-back fran er som
laser var medlemstidning och det ar
alltid lika roligt att hora era asikter och
forslag till forbattringar. Sa fortsatt att
hora av er, och skicka garna in infor-
mation om kommande lokala aktiv-
iteter eller om aktiviteter ni har haft. Ett
av de forslag vi har fatt in handlar om
ifall vi kan ordna sa att det gar att ladda
ner Retinanytt i daisyformat sa att man
inte behover fa en CD hemskickad. Det
haller vi nu pa att forsoka fa till, for det
borjar bli dyrt med CD-skivor. Vi ater-
kommer med mer information langre
fram!

Ett riktigt gott 2015 dnskar vi i
styrelsen och redaktionen er alla!

Caisa Ramshage
Redaktor Retinanytt
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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.




Arsmotesdag i Stockholm den

11 april 2015

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

Planeringen pagar for fullt, och i
skrivande stund ar alla programpunkter
inte bekraftade, men en huvudforelas-
ning kommer att kretsa kring aktuell
RP-forskning. Programmet ar annu pre-
liminart och vi kommer att aterkomma
med mer information i kommande
nummer av Retinanytt.

Hall darfor utkik dar och pa hemsidan
(www.retinanytt.se). En officiell kallelse
kommer att skickas ut senare, men
intresserade kan anmala sitt intresse
redan nu, genom att hora av sig till RP-
foreningens kansli, telefon 08-702 19
02 eller pa e-post:

adm (snabel-a) srpf.a.se.

Vi ses i Stockholm.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2




Hostmote pa Sundsgarden

Av Johan Leion

Det var med stor oro i kroppen som jag steg av bussen vid Sundsgarden, en
kvart utanfor Helsingborg. Dar skulle RP-foreningens hostmote hallas under tva

dagar.

Trots att jag burit diagnosen RP och
Ushers Syndrom Il sedan 2007 har jag
aldrig tidigare mott nagon med samma
sjukdom. Detta skulle bli mitt forsta
mote bade med féreningen och dess
medlemmar. Jag var valdigt nervos.
Radd for att mota personer med langre
gangen RP an min egen och radd att
finna bitterhet och uppgivenhet.

Det borjade trevande. Jag hédlsade pa
andra deltagare. Forsokte svalja an-
gesten som vita kappar och ledarhun-
dar gav mig. Manniskorna var valdigt
trevliga och jag blev mer avslappnad.
Arsmotet 6ppnades och avhandlades
kvickt. Forelasningarna blandade hogt
och lagt. Vi fick rapporter fran Paris och
den internationella Retina-konferensen
som holls dar i somras.

Vélbesokt hostmote, salen var full

Foto: Susanne Mirshahi

Professor Sten Andréasson berattade
om diagnostisering av RP hos ungdo-
mar och barn medan synpedagogen
Helena Olivik berattade om hur syn-
enheten i Lund jobbar for att hjalpa
dessa grupper. Vi fick information om
ledarhundar och gjorde avslappnings-
ovningar. At god mat och fikade en hel
del gjorde vi ocksa.

Fbto: Susanne Mirshahi

Klockstapeln utanfér Sundsgarden

Men den storsta behallningen av hel-
gen var att traffa alla manniskor och
hora deras historier. Att se att personer
med ganska begransad syn fortfarande
hade jobb, familj och en givande tillva-
ro. Jag insag att allas sjukdom ar olika
och alla har en egen utmaning i detta,
men att det i foreningen anda finns en
gemenskap. Det var med betydligt min-
dre oro och en handfull fler vanner som
jag lamnade Sundsgarden dagen efter.



Synenhet och ogonklinik

Av Caisa Ramshage

Helena Olivik ar synpedagog pa Synenheten for barn och ungdom i Lund, det
som i andra delar av Sverige kallas syncentral. Tillsammans med professor Sten
Andréasson berattade hon om vilken hjalp och stod som synenheten kan ge till
barn och ungdomar och aven till deras foraldrar. De beskrev hjalpen med ett an-

tal realistiska men pahittade exempel.

Forsta exemplet de tog upp var en
pojke i sju-atta-arsaldern med Star-
gardts sjukdom, en ogonsjukdom som
paverkar det centrala seendet. | fallet
de tog upp hade det tagit lang tid att fa
en korrekt diagnos, vilket inte ar ovan-
ligt da 6gonbotten pa barn med Star-
gardt ser normal ut. Trots att pojkens
ogonbotten sag normal ut, sa var det
centrala seendet sa paverkat att han
inte ville eller kunde samarbeta vid un-
dersokningarna. | skolan uppfattades
han som brakig da han inte ville lasa.
Nar han till sist kom till 6gonkliniken
sa kunde de med hjilp av ERG-under-
sokning och gentest konstatera att det
var Stargardts sjukdom. Han fick da en
remiss till synenheten for barn och
ungdom.

Kuratorn ar den som tar hand om det
forsta besoket da familjen ofta ar i
nagon form av kris nar barnet precis
har fatt diagnos. Darefter satts
rehabiliteringsinsatser in, det kan vara
olika former av forstoringshjalpmedel
men ocksa hjalp med skolsituationen.
| skolan samarbetar synenheten med
Specialpedagogiska skolmyndigheten
- SPSM. Synenheten arbetar pa upp-
drag av eleven och féraldrarna, medan
SPSM arbetar pa uppdrag av skolan.
Synenheten kan hjalpa till med att
forklara for skolpersonal hur elevens
syn fungerar i olika situationer och ge
rad om vilka anpassningar som behovs
av skolan.

Numera ar ofta ipad och iphone vanligt
som hjalpmedel for elever och manga
laromedel ar anpassade for att anvan-
das med dator.

For barn i skolaldern ordnar synen-
heten ocksa med mojlighet att prova
pa olika fritidsaktiviteter, som t.ex. rid-
ning och skridskoakning. For barn och
ungdomar finns ocksa internetportalen
http://funkar.skane.se.

Nasta exempel var ett mindre barn och
dar handlar det mycket om att ge hjalp
till synstimulering, rad om belysning i
hemmet sa att det blir en jamn och bra
belysning och minska blandnings-
situationer. De ger ocksa forslag pa hur
man skapar bra kontraster i hemmet sa
att barnet har latt att navigera. Det kan
ocksa vara bra att forsoka ha en struk-
tur sa att saker ligger pa samma stille
varje gang sa att det ar latt for barnet att
hitta, det kan dock vara lite svarare att
fa till om det finns fler barn i familjen.

Sten tog ocksa upp vad vi anser vara
en bra syn och att det finns sa manga
olika komponenter for att beskriva syn-
en.

En uggla kan om natten fanga en mus
med synens hjilp, men i dagsljus sa
har ugglan sa dalig syn att den knappt
ser en ko.



Uppmuntringsstipendium till

Jorgen Forsaker

Svenska RP-foreningens uppmuntringsstipendium ges till en person som gjort
en sarskild insats inom synrehabiliteringen for personer med RP.

Jorgen Forsakers skildring "Mitt liv en
berg- och dalbana” har nu givits ut i
bokform i en ny utokad upplaga med
titeln "MITT LIV EN BERG- OCH DAL-
BANA att leva med RP eller Ushers syn-
drom”.

Boken ger en god insikt i hur det ar
att leva med RP eller Ushers syndrom,
samt att vara foralder och syskon till
nagon med det. Det gar att kanna igen
sig i mycket, dven da man enbart har
RP och kan ge insikt om vad som beror
pa RP.

Jorgen Forsaker skildrar med distans
de svarigheter han moétt och hur han
har kommit igenom dem. | dag kan han

leva med sin funktionsnedsattning och
kanner sig nojd med livet. Jorgen ar in-
spirerande genom att han inte later sig
stoppas av sin funktionsnedsattning
och ar en god forebild.

"MITT LIV EN BERG- OCH DALBANA
att leva med RP eller Ushers syndrom”
kan vara ett stod och en god hjalp i sam-
band med rehabilitering. Den ar rekom-
menderad litteratur vid utbildningen
inom synrehabiliteringen i Harnosand.

Vi vill ge Jorgen Forsaker Svenska RP-
foreningens uppmuntringsstipendium,
eftersom han genom sin bok har bi-
dragit till synrehabiliteringen.

Eldsjalsstipendiet till Ase Hedin
och Goran Westerberg

Svenska RP-foreningens eldsjalsstipendium inrattades som en hyllning till
eldsjalen Rolf Klangebjer pa hans 60-arsdag.

Stipendiet ges till foreningsmediem
eller grupp av medlemmar som i
Rolf Klangebjers anda bedrivit lokal
verksamhet for retinitiker.

Ase Hedin och Goéran Westerberg
har spridit mycket gladje och manga
trivsamma stunder for RP-foreningens
medlemmar i Stockholm. De har hangi-
vet under tio ars tid ordnat RP-pubar

med gastframtradanden inom in-
tressanta omraden for retinitiker och
ibland bjudit in en lokal orkester som
underhallit med harlig musik.

Vi vill tacka dem med RP-féreningens
eldsjalsstipendium for deras
entusiasm och stora insats for manga
retinitiker.



My Retina Tracker

Av Karl-Fredrik Ahlmark

Foundation Fighting Blindness (FFB) i USA har lanserat det online-baserade
registret My Retina Tracker, som presenterades vid Retina International av Brian

Mansfield fran FFB.

Deltagande i registret ar helt frivilligt
och man registrerar sina RP-relaterade
uppgifter dels personligen och dels via
sin lakare. Registret fyller flera syften;
att lata retinitiker fa reda pa nar de kan
vara aktuella for ett kliniskt forsok, att
samla information for att kunna studera
olika symtom och fa 6kad kunskap om
varfor vissa behandlingar fungerar/inte
fungerar och att bidra med okad kun-
skap till lakare och forskare vilket man
i forlangningen hoppas kunna bidra till
att forbattra RP-forskningen. Behoriga
for registret kan vara bade retinitiker

och anhoriga.

Tanken ar att registerinformationen
uppdateras kontinuerligt nar ny data
kring ens RP finns att tillga. FFB beto-
nar att innehallet i registret kommer att
vara anonymiserat och endast med den
registrerades samtycke kommer indi-
vidrelaterad information att lamnas vi-
dare. Kanhanda far vi i Retinanytt an-
ledning att aterkomma till My Retina
Tracker framover.

For mer information om registret:
https://www.myretinatracker.org/

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2




Kliniska studier — varfor sa
langa och sa dyra?

Av Susanne Mirshahi

Detta var rubriken pa en forelasning som holls under Retina International-konfe-
rensen for att forklara lite vad en klinisk provning innebar. Ur patienternas syn-
vinkel tar ju nastan alltid en klinisk provning alldeles for lang tid.

Man ar otalig och vill fa mojlighet till be-
handling, men samtidigt ar ju alla mana
om att behandlingen ska vara bade bra
och siker, sa det ar formodligen inte sa
dumt att det tar sin tid.

For att forstda den enorma kostnaden
for att ta fram ett nytt lakemedel far
man ju inte heller glomma arbetet som
foregar att man kommer till steget att
gora en klinisk provning. Forst har man
aratal av forskning i laboratoriet och pa
olika forsoksdjur. Langt ifran alla be-
handlingar nar sa langt som till klinisk
provning pa manniska.

Kliniska provningar kan delas upp i
fyra olika faser:

Fas 1 — Detta ar forsta gangen lakemed-
let/metoden testas pa manniska. Det
gors ofta pa en liten grupp friska, frivil-
liga och syftet ar att fa en forsta infor-
mation om lakemedlets sdkerhet, men
aven effekt hos manniska (som ju inte
alltid ar exakt likadan som hos forsoks-
djuren). Denna fas kan ta 1-2 ar.

Fas 2 — Dessa studier utfors pa en
storre grupp patienter, nagra hundra
till ett par tusen, som har den aktuella
sjukdomen. Studierna innebar fortsatta
studier av sakerheten, men man fast-
stéller ocksa effekt samt lamplig dos.
Fasen kan ta 2-4 ar.

8

Fas 3 — Har testar man pa en stor pa-
tientgrupp, fran nagra hundra upp till
30 000, beroende pa sjukdom. Man har
ocksa en jamforelsegrupp, som far pla-
cebo eller annan redan befintlig behan-
dling, for att kunna vardera nyttan av
lakemedlet. Fasen kan ta 3-6 ar.

Fas 4 — Studier som gors efter att lake-
medlet godkants och kommit ut pa
marknaden. Har kan man t.ex. utrona
om nya, ovanliga biverkningar skulle
upptackas.

Det finns ett mycket noggrant re-
gelverk for hur kliniska provningar ska
genomforas. Fran patienten kravs ett
informerat samtycke, vilket innebar att
patienten ar medveten om eventuella
risker samt mojligheten att antingen fa
placebo eller lakemedel.

Nar det galler ovanliga sjukdomar kan
studiernas upplagg se lite annorlunda
ut och faserna 6verlappa varandra. Det-
ta for att man ska fa ihop till studier 6ver
huvud taget nar det ar ett litet patien-
tantal, vilket ju ar fallet vid RP, och inte
minst vid olika subgrupper av RP, som
t.ex. LCA. Da kan t.ex. en Fas 1/2-studie
ta 2-5 ar och omfatta mellan 10 och 100
patienter och en Fas 2/3-studie ta 3-6 ar
och omfatta 50-100 patienter.



Att kliniska studier ocksa kostar mycket
pengar ar inte svart att forsta. Ju langre
studier, ju fler patienter, desto hogre
kostnader. T.ex. namndes kostnader
for fas 3-studier, om de omfattar 1000-
5000 patienter, till runt 50-100 miljoner
euro. Sa otroligt manga involverade
personer i olika positioner och i manga
olika lander innebar enorma kostnader.

Ofta involveras forskare fran manga
olika sjukhus varlden over, det kravs
godkdannande fran etiska kommittéer,
myndigheter m.m. innan man kan gora
provningen, det finns ett minutiost
regelverk man maste folja. Salunda
ar kliniska provningar ett dyrt, tid-
skravande, talamodskravande, inspir-
erande och imponerande arbete minst
sagt!

redan nu!

avgift redan idag.

Anhorigmedlemmar

Betala din arsavgift

Svenska RP-foreningen vill informera om att man kan betala sin medlems-

Arsavgiften for ar 2015 ar oférandrat 275 kr.
Manga betalar inte med den plusgiroavi vi sander ut och darfor kan du hjalpa

oss att spara porto och arbete genom att betala arsavgiften redan nu, sa
slipper vi sanda ett inbetalningskort till dig.

Tank pa att dven din familj kan stédja foreningen genom att bli anhorig-

medlemmar. Kostnaden ar 150 kr. For att bli anhérigmedlem maste man
vara bosatt pa samma adress som den ordinarie medlemmen. Om o6vriga
familjemedlemmar, boende pa annan ort, vill bli medlemmar kostar detta 275
kr.

Arsavgiften 275 kr for ordinarie medlem och 150 kr fér anhérigmedlem
betalar du till plusgiro 62 21 08-9.

Skriv ditt namn och ”"medlemsavgift 2015” pa talongen eller i meddelande-
rutan om du betalar via internetbank.

Varmt valkommen som medlem 2015
Henrik Ruffel, Ordforande
Svenska RP-foreningen




Nordiskt mote

Av Caisa Ramshage

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

Vi gjorde ett studiebesok pa Myndighet-
en for tillgangliga medier, MTM, det ar
myndigheten som bland annat ser till
att det finns talbocker och punktskrifts-
bocker tillgangliga for oss med synned-
sattningar. De visade upp sin mobilapp
”Legimus” dar man kan lasa bade tal-
bocker och taltidningar i sin vanliga
mobil. For de som laser talbocker sa
kan det vara intressant att veta att
Daisy-formatet som talbockerna ar pa
“uppfanns” pa MTM. Till skillnad fran
andra nordiska lander har man i Sverige
installningen att det ar upp till var och
en att avgora om man har behov av att
lasa talbocker. | andra lander behover
man ett lakarintyg som talar om att be-
hovet finns.

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

Vi lyckades dessutom fa till att vi hade
ett bokbord med representanter fran
RP-foreningarna inne pa den Nordiska
ogonlakarkonferensen, sa att vi direkt
kunde informera o6gonldkare fran de
olika landerna om vara féreningar.

Vi bytte givetvis informationsmaterial
med varandra och blev inspirerade av
vad man gor i de olika landerna. Den
danska foreningen har fatt medel for
att ordna en massa om olika hjalpme-
del for personer med synnedsattning,
nagot liknande ”Svensk Syn”. Retina
Finland ordnar varje ar ”"RetinaDagen”
med forelasningar av forskare och eft-
ersom Finland precis som Sverige ar
stort och glest befolkat sa har de ord-
nat sa att den ar tillganglig over inter-
net.

Laurence beréttade om Nordiska métet pa
héstmotet

Retina Island kommer nasta ar ar-
rangera en hikingtur i Skotska hoglan-
derna och turen ar oppen for deltagare
fran andra lander. Den kommer att vara
mellan den 3-12 juli 2015. Hor av dig
till RP-foreningens kansli om du vill ha
kontaktinformation till de som anord-
nar turen.

Foto: Susanne Mirshahi



Tank pa ekonomin!

Av Caisa Ramshage

Under hostmotet tog Sten Andréasson upp en del fragor av mer ekonomisk

karaktar och det blev ocksa en del diskussioner under gruppsamtalen om vad
man bor tanka pa. Sten namnde bland annat att man som foralder till ett barn
med funktionsnedsattning kan fa vardnadsbidrag for att kompensera for att man

behover ga ner i arbetstid.

Nar man kommer upp pa hogskole-
niva sa kan man fa extra studiemedel
ifall studierna tar langre tid pa grund
av synnedsattningen. Om ens univer-
sitetsutbildning enligt plan ska vara
klar pa tre ar, men man behover fyra ar
pa sig for att det ar jobbigare pa grund
av synnedsattningen sa kan man alltsa
ansoka om extra studiemedel. Kontak-
ta Centrala Studiestodsnamnden for
mer information.

Nagot som ar viktigt att tanka pa nar
man jobbar ar att om man upplever
att det inte gar att jobba heltid pga.
synnedsattningen sa ska man inte pa
egen hand ga ner till deltid. Istéllet ska
man kontakta sin 6gonldkare for att fa
sjukbidrag for att kompensera for den
minskade arbetstiden. Gar man sjalv
ner till deltid forlorar man dels en del av
sin inkomst nu, dels paverkar det ens
framtida pension.

Om man har en kraftig synnedsattning
kan man ocksa ha ratt till handikapp-
ersattning, det ar ett bidrag som man
soker hos Forsakringskassan och tan-
ken ar att det ska kompensera for de
merkostnader man har pa grund av
sin funktionsnedsattning. Det kan vara
att klader eller saker gar sonder for att
man inte ser det, extra glasogon, alla
ficklampor och att man kanske kom-
mer hem med fel vara fran affaren for
att man inte ser skillnad pa forpacknin-
garna. Man ska dock kanna till att om
man far handikappersattning sa kan
det paverka forsakringar man har ge-
nom arbetet, kontrollera med ditt fack
eller forsakringsradgivare. Mer infor-
mation finns i RP-féoreningens bok "Att
leva med RP”.

For alla ovan namnda exempel sa be-
hovs det intyg pa synstatus och har
kan 6gonlakarna hjalpa till med att skri-
va intyg.
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Pa gang
Nya entusiaster i Stockholm sokes!

Goran Westerberg och Ase Hedin som har drivit pubkvillarna i Stockholm i
manga ar vill nu vila lite, och vi letar darfor efter nagra nya personer som kan
tanka sig att anordna RP-traffar i Stockholm. Det behover inte vara pubkvallar, i
Goteborg har de ordnat batutflykter och gatt pa konstmuseum till exempel. Om
du har idéer pa traffar du skulle vilja vara med att anordna sa hor av dig till RP-
foreningens kansli, adm@srpf.a.se eller telefon 08 — 702 19 02.

RP-grupp Vast inbjuder till teater:

Blindgangaren, av och med Johan Seige

RP-gruppen inbjuder till denna forestallning tillsammans med Goteborgs
dramatiska teater. Johan Seige ar singer-songwriter, har RP och i denna forestall-
ning far vi med hjalp av humor, sang och musik ta del av hans erfarenheter som
blind i ett samhalle anpassat for seende.

Teaterforestallningen ar pa eftermiddagen sondagen 15 februari pa Goteborgs
Dramatiska teater, Stigbergsliden 5 i Goteborg. Retinitiker, synskadade, andra
intresserade — alla ar valkomna!

Hall utkik pa hemsidan for mer information om tid, anmalan, pris etc.
Fragor? Ring Susanne 0730 — 68 17 00 eller Camilla 0705 — 35 85 57



