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Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa
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Sommar, sol och RP

Denna fantastiska sommar ar nu slut
och hosten har tagit vid. Solen har
verkligen flodat, vi har haft varmebol-
jor som avilost varandra och regnet har
varit ovanligt franvarande. De flesta har
njutit av sommaren, men efter ett tag
infann sig en viss mattnad, och man-
ga borjade langta efter regn. Som sa
mycket annat ar det forst nar vi inte har
det som vi inser hur vardefullt det ar.

Pa samma satt ar det med synen, for
manga ar det sa sjalvklart att ha den
sa man funderar inte sd mycket mer pa
det. Nar man mister den, eller ar pa vag
att mista den sa inser man hur vardefull
den ar. Daremot sa finns det ju hjalp-
medel som till viss del kan kompensera
for forlorad syn — motsvarande finns
inte for uteblivet regn... En sommar
med mycket varme och solljus ar har-
ligt, men gor det svart att se for manga
retinitiker. RP ar ju en sjukdom som kan
yttra sig pa sa manga sitt, och en del
av oss har svarast for starkt ljus, och
andra har det jobbigast nar hosten och
morkret kommer. Viktigt ar att hitta sin
egen strategi for att klara av det.

Hur man hittar en strategi for att leva
med en livslang sjukdom finns det
manga som kan beratta om. Nyligen
har en vetenskaplig studie genomforts
dar man narmare studerat olika coping-
strategier vid just RP. Las mer om detta
i en artikel i tidningen. Att leva med en
kronisk sjukdom innebar att man far
lara sig leva lite annorlunda, hitta andra
vagar fram till det man vill uppna och
ibland ar man kanske tvungen att just-
era sina mal i livet. Nar det galler att hit-
ta strategier for att leva med RP tillkom-
mer ytterligare en svarighet och det ar
att det ar en progressiv sjukdom, dvs.
om man hittat en strategi som fungerar
sa kommer nasta steg i sjukdomen, att
synen ytterligare forsamras och man
maste anpassa sig pa nytt och hitta en
ny strategi for att leva med sjukdomen
pa denna nya niva. For manga fungerar
det utmarkt att hela tiden anpassa sig
pa nytt. For andra kan det innebara sto-
ra svarigheter, och man kanske maste
ta hjalp, inte bara for att hitta nya hjalp-
medel som kan underlatta, utan aven
for att klara av processen mentalt.
Samtal med kurator och psykolog kan
vara bra, och ofta kan Synverksam-
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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 mojlighet att i detalj

bedoma riktigheten och relevansen i den
medicinska information vi publicerar och vi har
heller ingen maojlighet att ge medicinsk radgivning
i dessa fragor. Var och en maste sjaly, tillsammans
med sin ogonldkare, bedoma om informationen ar

korrekt och tillamplig pa den egna situationen.




heten som man ar kopplad till erbjuda
detta. Aven vardcentraler erbjuder ofta
psykologhjalp.

Ett annat satt ar att traffa andrai samma
eller liknande situation och det gor man
t.ex. genom att komma pa traffar med
RP-foreningen. Dar kan man utbyta er-
farenheter av livet med RP, i stort som
smatt. Nar vi traffas sa kan vi prata och
tipsa om konkreta hjalpmedel, men det
viktigaste ar nog att prata med nagon
som forstar, som kanner igen sig i olika
situationer. | ett sammanhang med bara
personer som har RP kan man slappna
av, man behover inte hela tiden vara pa

sin vakt pa samma satt som bland fullt
seende.

RP-féreningen anordnar varje termin
ett helgmoéte nagonstans i landet dar
det bade ar forelasningar om RP-forsk-
ning och mycket annat och det finns tid
for moten och samtal med andra. Loka-
la traffar anordnas ocksa pa nagra stal-
len i landet. Hall utkik i Retinanytt och
pa foreningens hemsida efter dessa
traffar. Ar du intresserad av att starta
upp lokala traffar kan ocksa foreningen
vara behjalplig med tips och rad samt
initialt ekonomiskt bidrag.

Av Susanne Mirshahi

Behover jag prata med Google?

Av Mireya Morris

Det var den fragan jag stallde till mig sjalv nar jag horde talas om digitala rostas-
sistenter. Svaret blev ”Nej, men det kan vara kul att testa”. Darfor skaffade jag

mig en "Google Home Mini”.

Det ar en liten hogtalare med inbyggd
mikrofon och programvara for rost-
igenkanning. Med hjalp av den kan jag
soOka efter information pa natet, spela
radio, musik fran Spotify m.m. Allt styrs
med rosten. Nar man vill att den skall
gora nagot sager man: "Okey Google”.
Da bérjar den att lyssna. An sa lange
forstar den engelska, franska, tyska,
italienska, spanska och japanska.
Svenska ar pa gang.

Nar jag vill lyssna pa P1 sdger jag
”Okey Google, play Swedish radio P
one”. Man kan aven t.ex. stalla en timer,
stalla fragor om vadret, vad klockan ar
och be den att 6versatta. Man kan fraga
om allt och den talar om nar den inte
forstar.

Om man inte vill skaffa fler prylar, och
har en Androidtelefon, ska man kunna
ladda ner en app som heter Google As-
sistent. Det ar samma program som

finns i Google Home och den ska kun-
na goéra samma saker.

Hogtalaren ar liten men kraftfull. Den ar
rund, diametern ar 9,8 cm och hojden
4,2 cm. For att den skall fungera be-
hover man ha ett Google-konto och till-
gang till ett tradlost natverk. Nar man
startar hogtalaren forsta gangen, be-
hover den konfigureras. Det gor man
med en app i telefonen.

Det finns andra digitala rostassistenter,
fran bland andra Apple och Amazon,
men jag har inte testat dem och kan
darfor inte gora nagon jamforelse.

Jag tycker att den har formen av rostas-
sistent ar ett jatteintressant omrade
att bevaka, inte minst som ett mojligt
hjalpmedel for oss synskadade. Det
kommer att ske mycket utveckling pa
det har omradet framover.



Hostmote, Svenska RP-
foreningen 10-11 november 2018

RP-foreningen inbjuder till hostdagar i Skelleftea. Alla medlemmar, anhoriga och
andra intresserade halsas hjartligt vdlkomna till en helg pa Medlefors folkhog-
skola. Hostmoteshelgen genomféors som en utbildning av Medlefors folkhog-
skola i samverkan med Svenska RP-foreningen.

Preliminar agenda:

LORDAG

10:00 Punktskrift — prova pa (for dem som kommer tidigt alt. dagen innan)
11.30 Samling, registrering och lunch

13.00 Valkommen och agenda

13.10 Vad hander inom RP-forskningen idag, Svenska RP-foreningen

14.00 Nya ron och behandlingsstudie av RP Bottnia typ. Ett ljus i morkret.
Marie Burstedt

15.30 Kaffe

16.00 Smarta hem, Kjell & Company

16:20 Workshop — Tips som underlattar vardagen
17:45 Svenska RP-foreningens hostmote 2018
18:30 Slut pa programmet for dagen

19:00 Middag

SONDAG

08:00 Frukost

09.00 Workshop — att leva i en standig forandring
10.30 Kaffe

11.00 Gastforelasare, Forskning inom RP

12.00 Lunch

13.00 Synutveckling, synhjalpmedel, David Renstrom
14.30 Kaffe och avslutning



Sista anmalningsdag ar 20 oktober . Anmalan kan goras pa féoreningens hemsida
www.retina-sweden.se. Betalning gors till plusgiro 62 21 08-9 senast 1 november.
Ange namn och “Hostdagar” i textfaltet vid betalning.

Kostnad medlemmar: 300 SEK per person i dubbelrum och 500 SEK i enkelrum

Kostnad for icke medlemmar: 1500 SEK per person i dubbelrum och 1800 SEK i
enkelrum

(Foreningen har sokt extra fondmedel till denna aktivitet och har darfor kunnat
subventionera deltagaravgiften for medlemmar med 300 SEK per person.)

For medlemmar i Stockholmsgruppen erbjuds resa for 100 SEK till ett begransat
antal personer. Sista anmalningsdag 10 oktober for dessa biljetter.

For ovriga deltagare kan reseersattning erhallas fran SPSM upp till 800 SEK per
ar och person. Detta bidrag soks retroaktivt av foreningen efter motet.

For dem som onskar finns maojlighet att boka ett rum aven natten mellan fredag
och lordag. Kostnad 350 SEK per person, da ingar frukost. Ange att en extra natt
onskas i anméilningsformuliret. Aven denna kostnad betalas till féreningen.

For fragor vanligen kontakta Erika Larsson 076-607227 erika@retina-sweden.se
alternativt Oscar Persson 070-3133737 oscar@retina-sweden.se
Om du behover hjalp med anmalan, ring oss!

medlefors



Aktuellt inom RP-forskningen

The Association for Research in Vision and Ophthalmology, ARVO, ar en av
varldens storsta 6gon- och synforskningsorganisationer. ARVO haller varje var
en stor 6gonkonferens, och under konferensen halls ocksa ett sarskilt mote dar
Retina International (paraplyorganisation for de olika RP-foreningarna) traffar
representanter for foreningarnas Scientific and Medical Advisory Boards (SMAB).
Vi har fatt ta del av anteckningar fran detta SMAB-moGte och har foljer ett axplock
av aktuella forskningsprojekt inom retinaomradet som diskuterades.

Konstgjorda nathinnor — Retina Implant
Alpha AMS

Tva olika typer av konstgjorda nathin-
nor finns for narvarande som ar kom-
mersiellt tillgangliga. Flera andra ar un-
der utveckling och testas pa olika hall
i varlden under olika faser i utvecklin-
gen. Retina Implant Alpha AMS, som
finns tillgangligt i Tyskland, har testats
i en klinisk multicenterstudie dar 15
blinda RP-patienter deltog. Under den
12 manader langa uppfdljningen kunde
en ljusperception observeras hos 13 av
de 15 forsokspersonerna. Flera av pa-
tienterna klarade att uppfatta foremal i
rorelse, som t.ex. forbipasserande bil-
lyktor eller personer. Implantatet ar en-
ligt studierna palitligt, valtolererat och
har aven visat pa effekt, om a@n begran-
sad sadan.

Konstgjorda nathinnor - Argus Il och
Orion

Argus Il har tagits fram av Second
Sight Medical Products och bestar av
en extern kamera som overfor visuell
information till en processor och vidare
till ett implantat placerat pa nathinnan,
ndra ganglioncellerna i 6gat som sedan
for signalerna in till hjarnan. Kliniska
studier pa Argus Il har varit framgangs-
rika, och hundratals implantat har satts

in pa patienter varlden over. Fortsatt
utveckling av design for implantatet
pagar, liksom utveckling av den kirur-
giska tekniken att satta in implantatet.

Samma foretag haller ocksa pa med ut-
veckling av ett annat implantat, Orion,
dar tanken ar att implantatet ska sattas
in direkt i hjarnan. Syninformationen
kommer, liksom for Argus Il, via en vid-
eokamera och genom att forbiga ogat
skulle det, i alla fall rent teoretiskt, kun-
na anvandas vid blindhet, oavsett ba-
komliggande orsak.

Retinal Progenitor Cell terapi

| USA pagar klinisk studie fas I/l dar
man isolerar fram progenitorceller, som
ar en form av stamceller, som man se-
dan vill transplantera till skadad nath-
inna.

Genterapistudie pa X-linked Retinos-
chis (XLRS)

XLRS ar en sjukdom som drabbar en-
dast man, och orsakas av mutation i
RS1-genen. En fas l/ll-studie har ge-
nomforts for att utvardera sakerhet och
tolerabilitet. Nio forsokspersoner var
med i studien, och dessa delades in i
tre grupper som fick olika doser av den
intravitreala injektionen.



Genterapi vid mutation i PDE6B-genen

Denna mutation ligger bakom cirka
4-5% av autosomal recessiv Retinitis
Pigmentosa. Med denna genterapi vill
man ersatta den muterade genen med
en icke-muterad och en fas l/ll-studie
har startats upp. Minst 12 patienter
kommer att inga, och dessa kommer att
foljas upp under tre ar.

Achromatopsi CNB3B

Detta ar den forsta genterapin som tes-
tas pa manniska pa diagnosen achro-
matopsi och den forsta genterapistudi-
en som genomfors i Tyskland. Studien
omfattar nio patienter och man har nu

uppfoljningsdata for minst 12 manader
for samtliga patienter, vilka tyder pa att
behandlingen ar valtolererad och kan
ge forbattring av stavarnas funktion
sasom synskarpa och kontrastseende.

Vidare rapporterades fran ytterligare
nagra studier som ar pa gang t.ex. for
X-linked RP och choroideremi. Givetvis
diskuterades aven Luxturna, som ar en
genterapi som ar godkand i USA och
som vi tidigare skrivit om i Retinanytt.
Forhoppningsvis kan den bli godkand
aven inom Europa i host, och da kom-
mer vi att rapportera om detta ocksa.

Nya styrelsen

Av Caisa Ramshage

Pa foreningens arsmote i april invaldes
Mireya Morris fran Stockholm som ny
styrelsemedlem pa tva ar. Ovriga sty-
relsemedlemmar som omvaldes var
Henrik Riiffel till ordforande pa ett ar,
Caisa Ramshage styrelsemedlem pa
tva ar, Thomas Ronnberg ersattare pa
ett ar samt Erika Larsson som fyllnads-
valdes pa ett ar. Utover dessa bestar
styrelsen aven av tidigare invalda Mi-
kael Jungklo och Oscar Persson. | sam-
band med arsmoétet meddelade Anders
Mansson och Karl-Fredrik Ahlmark att
de ville lamna styrelsen och foreningen

tackar dem for deras insatser.

Arsmétet informerades ocksad om en
stadgeandring som gjorts for att har-
moniseramed SRFsregelverk. | forenin-
gens stadgar ingar ett par punkter, som
SRF styr, eftersom RP-foreningen ar en
branschforening inom SRF. Den punkt
som lades till i ar ar paragraf 17 som
galler atgarder vid oegentligheter eller
misskotsel. De punkter som SRF styr
ar inga som vi som forening kan rosta
om, utan arsmotet informeras endast
om att de forandrats eller tillkommit.



Ny genterapikandidat for

X-bunden RP

Av Bengt Vilhelmsson

MeiraGTx Ltd har tillkannagett att den amerikanska lakemedelsmyndigheten FDA
(Food and Drug Administration) har beviljat deras genterapikandidat AAV-RPGR

en sa kallad ”’fast track” status.

Det innebar att utvecklingen och grans-
kningen paskyndas sa att patienterna
snabbare kan komma att fa tillgang till
lakemedlet om det visar sig sakert. En
okad kommunikation mellan FDA och
foretaget mojliggor snabbare l6sningar
pa fragestallningar och problem under
utvecklingsprocessen.

Foretaget som ar baserat i London och
New York utvecklar genterapin for att
behandla den vanligaste formen av
X-bunden RP (XLRP) som orsakas av
mutation i genen RPGR-ORF 15. Ter-
apin ar baserad pa adenoassocierade
virus som barare av den friska genen
in i ogat. Foretaget genomfor for nar-
varande kliniska fas I/ll forsok med
AAV-RPGR pa bade vuxna och barn.

Terapin har tidigare ocksa beviljats s.k.
sarlakemedelsstatus av FDA och EMA
(European Medicines Agency). Det in-
nebar att olika former av stod ges sa att
det kan bli lonsamt att ta fram en tera-
pi aven for en liten patientgrupp som i
detta fall.

”Att beviljas fast track status ar en vik-
tig milstolpe for bade patienter med
XLRP och vart foretag” sager Alexan-
dria Forbes Ph. D och VD for MeiraGTx.
”’Det gor det mojligt for vart team att
kommunicera nara och ofta med FDA
nar vi arbetar for att leverera en viktig
terapi till patienterna.”

Kalla: Retina International

Vitamin A till barn

av Susanne Mirshahi

| en artikel av Berson i JAMA Ophtalmology fran mars 2018 beskrivs en studie
dar man narmare studerat vitamin A till barn med Retinitis Pigmentosa.

Sedan tidigare finns studier som visat
att man kan bromsa sjukdomsforloppet
nagot nar man gett tillskott av vitamin
A till vuxna med RP och fullgod lever-
funktion. Daremot har man inte studer-
at effekten nar det ges till barn. Malet
med denna studie var alltsa att jamfora
sjukdomsforloppet hos barn som fatt
respektive inte fatt tillskott av vitamin
A.

Studien genomférdes som en retro-
spektiv studie dar man jamforde barn
som kontrollerats med ERG (elektro-
retinografi) under i genomsnitt 5 ar. 80
barn med en genomsnittsalder pa 9 ar
deltog i studien dar 55 fatt vitamin A
och 25 inte. Barnen hade alla RP, men
olika genetiska varianter. Studien ge-
nomfordes 2016, men ERG-matningar-
na pa barnen hade gjorts mellan 1976
och 2016.



Studien visade att resultatet pa ERG-
matning (tapparnas amplitud) avtog
signifikant langsammare i den grupp
som fatt vitamin A jamfért med den
grupp som inte fatt vitamin A. Daremot
kunde man inte se nagon skillnad i syn-
skarpa eller hur stor andel av barnen
som nadde ett synfilt under 20 grader.

Sammanfattningsvis kan man saga att
detta ar en liten studie med fa deltagare,
den arretrospektivochicke-randomise-
rad, men dnda tyder den helt klart pa att
det kan vara av vikt att ge vitamin Ai en
aldersjusterad dos till barn for att sakta
ner progressen av sjukdomen. Ampli-
tuden pa tappfunktionen i forsoksgrup-
pen avtog i studien 50% langsammare
jamfort med kontrollgruppen, vilket ar
goda resultat. Denna effekt ar storre an
den som uppmattes i den studie som
Berson gjorde pa 90-talet pa vuxna pa-
tienter med RP.

Den studie som framst ligger till grund
for rckommendationen att ge vitamin A
till vuxna publicerades av Berson 1993.
600 patienter deltog i studien som
visade att sjukdomen fick en langsam-
mare progress vid tillskott av 15 000 IE
retinol palmitat (vitamin A) per dag. Det-
ta var en randomiserad studie, vilket

rent vetenskapligt betyder att resultatet
blir annu tydligare.

| studien fran 90-talet hade man inte den
genetiska diagnosen pa flertalet pati-
enter, sa resultatet kunde inte relateras
till genetisk diagnos. | den nyare stu-
dien pa barn fanns genetisk diagnos pa
en del av barnen, men antalet barn ar
inte tillrackligt stort for att kunna rela-
tera resultatet till olika subgrupper med
olika genetisk diagnos.

Trots begransningarna i studien fore-
slar forfattarna att barn bor fa tillskott
av vitamin A i en dos som ar anpassad
utifran alder, for att pa detta satt

kunna bidra till att gora att sjukdomen
gar langsammare. Forutom att synen
bevaras langre ar det ytterligare en
aspekt pa effekten och det ar att om
foto-receptorernas funktion kan bev-
aras langre finns det storre mojlighet
att kunna ta del av andra behandlings-
metoder i framtiden, dar man kan vara
beroende av en delvis bevarad foto-
receptorfunktion. Forutom att dosen
ska vara aldersanpassad ar det viktigt
att barnen har god leverfunktion, vilken
ska foljas upp regelbundet under be-
handlingen.

Uppdaterade rad kring vitamin A

Pa foreningens hemsida finns ett dokument skrivet av professor Sten Andreas-
son, som ger den vetenskapliga bakgrunden till behandling med vitamin A.

Dokumentet ar nu uppdaterat och in- | forskrivningsinformation till for-
nehaller, forutom vetenskapliga refer- | skrivande lakare. Du hittar dokumentet

enser, praktisk information om nodvan-
diga kontroller, kontraindikationer och

i menyn till vanster pa hemsidan.



Vitamin A-behandling — nytt

kring licenser

av Susanne Mirshahi

Sedan drygt 20 ar har man anvant behandling med vitamin A for att om majligt
bromsa synforsamringen vid framst klassisk RP.

Om man har diagnosen Stargardts
arftiga makuladegeneration eller an-
nan RP-diagnos dar det genetiska felet
finns pa en gen benamnd ABCA4 ska
man daremot inte anvanda vitamin A.
Pa RP-foreningens webbplats finns ett
dokument som narmare beskriver nu-
varande rekommendationer kring A-vi-
taminbehandling.

De flesta retinitiker som ordinerats be-
handling med vitamin A har anvant ett
licenspreparat som heter Carlson Vi-
tamin A, 15 000 IE per kapsel. Fr.o.m.
1 september 2018 ar det inte langre
mojligt att fa detta lakemedel pa licens.
Eftersom det inte finns nagot godkant
lakemedel med 15 000 IE vitamin A
(retinol) sa racker det inte att lakaren
skriver recept, utan man maste ocksa
ansoka om licens hos Lakemedelsver-
ket. Licens ar ett forsaljningstillstand
som apoteket ansoker om for att fa sal-
ja ett lakemedel som inte ar godkant i
Sverige. Lakaren maste i varje enskilt
fall skicka en s.k. licensmotivering till
Lakemedelsverket for att motivera att
aktuellt lakemedel behover anvandas

till patienten och att godkant alternativ

saknas. En forutsattning for att kunna
bevilja licens ar att produkten finns
som godkaént lakemedel i nagot annat
land.

Anledningen att man inte langre beviljar
licens for Carlson Vitamin A ar att den-
na produkt inte ar klassad som lakeme-
del i nagot land, utan endast som kost-
tillskott. Kosttillskott lyder under andra
regelverk an lakemedel. Ett lakemedel
som finns att tillga istallet och dar man
kan soka licens ar Vitadral droppar
som ocksa innehaller vitamin A. Sa om
du i nulaget har behandling med vita-
min A maste din lakare dels skriva nytt
recept pa detta lakemedel, dels ansoka
om ny licens for detta. Eftersom det
ar droppar kravs noggrannhet nar det
galler dosering, normaldosen ar en-
dast 7 droppar per dag till vuxna och
det ar viktigt att inte overdosera. (Till
barn och ungdom som ska ha vitamin
A kan halv dos ges av Vitadral. Dess-
utom finns ett extemporelakemedel i
form av oral vatska som eventuellt kan
vara lattare att dosera till barn. Mer om
detta i tidigare namnda dokument pa
RP-féreningens webbplats.)
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Coping-strategier vid RP

Av Sofia Mirshahi

I borjan av aret publicerades en studie dar man undersokt hur olika coping-strat-
egier paverkar livskvaliteten och formagan att hantera synrelaterade besvar i det

vardagliga livet hos individer med RP.

Coping ar ett begrepp inom psykolog-
in som beskriver personens strategier
for att kunna hantera svara situation-
er som uppkommer. En aktiv coping-
strategi innebar att man konfronterar
och accepterar problemen, anvander
man sig daremot av passiva strategier
undviker och ignorerar man proble-
men. Dessa strategier ar nagot man an-
vander omedvetet varfor man i denna
studie ville studera forhallandet mellan
olika coping-strategier, emotionell hal-
sa och synrelaterad livskvalitet. Syftet
var alltsa att utvardera halsan generellt,
inte bara i forhallande till synen, vilket
ar viktigt da RP ar en sjukdom som
paverkar det vardagliga livet avsevart.

Att leva med en synnedsattning kan
paverka vardagen negativt da formagan
att utfora vardagliga aktiviteter minskar
successivt. Individer med RP maste
konstant anpassa sig till kade dagliga
utmaningar da synen ofta successivt
forsamras, man blir mer beroende av
andra i sin vardag vilket aven kan oka
det sociala natverket. Sjukdomen leder
ofta till minskad sjalvstandighet vilket
orsakar frustration och lagre sjalvfor-
troende. Detta kan leda till missnoje
med livet vilket da minskar drivkraften
att delta i sociala sammanhang och ut-
fora vardagliga aktiviteter, och det kan
aven minska formagan att hitta I6snin-
gar pa synrelaterade besvar. Det finns
da risk att man utvecklar passiva cop-
ing-strategier sasom fornekande och
att man drar sig undan, vilket till slut

blir en ond cirkel som leder till att man
anvander ytterligare passiva strategier
snarare an aktiva sadana.

| studien som gjordes i Storbritannien
ingick 105 individer med RP, de hade i
genomsnitt haft sin diagnos i 19 ar och
medelaldern var 47 ar (aldersspann 18-
83 ar). 65 individer hade komorbiditet,
dvs. aven andra sjukdomar. 88% hade
medelsvar till svar RP. Man anvénde sig
av olika frageformular (nagra som aven
anvants i tidigare studier) dar individer-
na fick vardera nivaer av de olika strate-
gierna de anvande sig av for att hantera
sin sjukdom. Man matte aven eventu-
ella symtom pa depression, emotionell
hélsa i forhallande till syn och hur den
generella gladjen i livet var.

Det fanns ett samband mellan coping-
strategi och emotionell hidlsa da typ av
strategi kunde forutspa hur personen
madde. Livskvaliteten var hogre hos
individer som anvande aktiva strat-
egier vilket gav oOkat valbefinnande
och generell gladje i livet. De som an-
vande passiva strategier hade minskad
livskvalitet och mental halsa, oftare de-
pression, svarigheter att hitta sin iden-
titet och upplevde minskad sjalvstan-
dighet.

Man sag att passiva strategier hade
storre negativ paverkan pa livet an vad
de aktiva strategierna paverkade posi-
tivt, man drog darmed slutsatsen att
det initialt ar viktigare att minska pass-
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-iva strategier an att oka de aktiva. Nar
man minskat passiva strategier kan det
vara av varde att utveckla aktiva strat-
egier med hjalp av psykoedukation och
okad sjalvmedvetenhet. Psykoeduka-
tion innebar ett riktat psykopedago-
giskt program eller en patientutbild-
ning for att fa 6kad kunskap kring sin
sjukdom och hur man kan hantera den.

Den generella gladjen i livet och an-
vandandet av aktiva strategier okade
signifikant med o6kad alder. Det ar an-
markningsvart da det dels motséager
tidigare studier och dels eftersom
synen ofta forsamras med aren. Det
kan forklaras med att vissheten om att
synen kommer att forsamras kraver
tid for acceptans och darmed kan man
battre hantera situationen ju aldre man
blir. Man sag aven att kvinnor med RP
kande mer gladje i livet an man med
samma sjukdom, dock sags ingen skill-
nad i anvandning av de olika strategi-
erna mellan kdnen. Man har i tidigare
studier sett att kvinnor oftare har storre
stodnatverk an man vilken kan forklara
detta, men det kan ocksa paverkas av

socioekonomisk status och andra fak-
torer.

Man har alltsa pavisat att typ av cop-
ing-strategier paverkar den psykosoci-
ala halsan. Hur kan man da gora for att
forhindra att hamna i en ond cirkel av
passiva strategier? Nyckelord ar accep-
tans och 6ppenhet gentemot familj och
vinner om sina besvir. Aven kontakt
med individer med samma sjukdom har
visat sig vara av stort varde for att fa
battre kunskap och acceptans. Studien
visar aven att ju langre man har haft RP,
desto mer lar man sig hantera sjukdo-
men och de problem som uppkommer.
Man har i studien inte tagit hansyn till
pagaende utredning eller behandling
vilket man bor gora i framtida studier.
Man behover gora mer studier pa om-
radet da man sett att det ar av varde att
forsta olika aspekter av sjukdomen for
att kunna optimera bemodtandet av indi-
vider med RP.

(Referens: Coping strategies, vision-
related quality of life, and emotional
health in managing retinitis pigmento-
sa; a survey study. BMC Ophtalmology
2018)

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2
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Att vara med | en studiecirkel

Av Goran Westerberg

Under varen 2018 var jag med i en studiecirkel i Stockholm som handlade om
att leva med RP. Studiecirkeln genomfordes i RP-foreningens regi och som stu-
diecirkelmaterial anvande vi RP-foreningens bok “Att leva med RP” vilken in-
nehaller vardefull information som kan vara till hjalp.

Jag har faktiskt aldrig, vad jag kommer
ihag, varit med i en studiecirkel tidig-
are. Min bild av hur det skulle vara var
nagot snedvriden. Det inser jag nu med
facit i hand. Vi var en grupp pa atta per-
soner som triffades ett tiotal ganger.
Erfarenheten som manga med RP har
ar att livet kanns lattare vartefter ljuset
aterkommer efter en lang host och vint-
er. Studiecirkeln gjorde att det kandes
annu battre.

Att under avslappnade former fa sitta
ned och prata med andra som lever
med samma problem i vardagen ar
valdigt givande. Det kandes som att vi
hade hur mycket som helst att prata om
och ofta holl vi oss inte till det amne
som var tankt for kvallen. Om man nyli-
gen har fatt sin diagnos kan det vara
mycket att ta in och bearbeta.

Kanske stundtals jobbigt men aven
nyttigt att delta i studiecirkeln. Jag fick
min diagnos 1989 och gick med i RP-
foreningen 1999. Att ga med i och delta
i foreningens arbete har gett mig hjalp
att hantera min situation. Det finns fort-
farande mycket att jobba pa som t.ex.
att borja anvanda den smarta vita kap-
pen. Jag har fatt en knuff i ryggen att ta
tag i de bitarna pa dessa traffar. Borde
kanske gatt en studiecirkel lite tidig-
are...

Under varen nar vi larde kdanna varan-
dra battre, traffades vi aven utanfor
studiecirkeln vid ett flertal tillfallen. Jag
har delat med mig av mina erfarenheter
och fatt ta del av andras vilket har gett
mig otroligt mycket. Jag kan verkligen
rekommendera att vara med i en
studiecirkel om tillfalle ges.

Att starta studiecirkel

Av Caisa Ramshage

Om du ar intresserad av att starta en studiecirkel sa kan du kontakta RP-forenin-
gen for hjalp med att skicka ut inbjudan till retinitiker i ditt naromrade.

RP-foreningen har ocksa tagit fram tre
bocker som kan anvandas som littera-
tur for studiecirkeln, det ar de tva bock-
erna "Att leva med RP” och "Mitt liv en
berg- och dalbana” som kan bestallas
via RP-foreningen, samt en studiehand-
ledning som kan bestallas via SRF.

For att fa hjalp med att ordna kurslokal
sa kan du antingen kontakta din lokala

SRF-forening eller nagot av studiefor-
bunden ABF, Folkuniversitetet, Med-
borgarskolan, Studieframjandet eller
Studieforbundet Vuxenskolan.

Viktigt att kanna till ar att du som
cirkelledare inte forvantas vara den
som haller i lektioner, utan studiecirkel
gar ut pa att alla deltagare gemensamt
lar sig genom samtal med varandra.



Djupdykning | den medicinska

genetiken

Av Camilla Svensson

| slutet av augusti deltog jag pa ett nordiskt mote, da alla nordiska RP-foreningar

traffades for att utbyta erfarenheter.

| samband med det fick vi aven magj-
lighet att lyssna pa nagra forelasningar
pa NOK, en nordisk ogonlakarkonfer-
ens och besoka Ullevals sjukhus i Oslo.
Informationen i denna artikel handlar
om att diagnostisera RP och grundar
sig pa en forelasning av Josephine
Prener Holtan, lakare och forskare pa
Oslos universitetssjukhus Ulleval.

Det ar manga tester som ska goras in-
nan man far sin medicinska diagnos.
Det ar manga pusselbitar som ska lag-
gas innan bilden blir klar. Aven om den
sista biten saknas idag ar dessa tester
en forutsattning for att hitta den i fram-
tiden.

Samtalet

Fragorna ar manga och en del kan ver-
ka konstiga. Fragor om familj och slakt.
Hur stor ar familjen? Var bodde tidigare
generationer? Ser nagon mer i slakten
daligt? Har patienten nagra avvikelser
eller andra sjukdomar?

Ogontesterna

ERG — Man mater det elektriska svaret
(funktionen) fran tappar och stavar vid
ljusstimulans.

OCT - Undersdkning av makula och
nathinnans olika lager.

Synfaltsundersdkning

Fundus Autofluorescence - Genom att
lysa med en vaglangd (farg) och foto-
grafera med en annan far man ytterlig-
are information om tillstandet i nat-

hinnan; vilka celler som fungerar, vilka
som inte gor det och vilka som kommer
sluta fungera.

Genotyp

En genetisk diagnos av sjukdomen.
Man kan ta reda pa genotypen genom
att studera ett DNA prov.

Fenotyp

Fenotyp ar en beskrivning av hur sjuk-
domen yttrar sig kliniskt.

Fenotypen far man fram av samtalen
och ogontesterna, men aven genom
andra observerbara faktorer.

Registret

| februari 2018 borjade Ullevals sjukhus
i Norge att spara samtliga gener trots
att det med vad vi vet nu egentligen
bara skulle behéva undersoka ett fatal
gener. Pa grund av resursbrist ar det
fortfarande bara ett fatal gener som
faktiskt analyseras men hela databas-
en sparas ner for att kunna anvandas i
framtiden.

Ett stort problem med aldre uppgifter
i registret ar att DNA-testerna som da
gjordes var valdigt primitiva. Om de
hade varit lite mer utforliga hade vi kun-
nat lasa ut betydligt mer information
om genotypen med den teknik som ar
tillganglig idag. Det finns flera exempel
som visar pa att diagnosen blivit felak-
tig om man bara tittat pa genotypen
eller fenotypen. For att fa den mest kor-
rekta diagnosen kravs salunda bade
anamnes (samtalet), ogontester och
gentest tillsammans.



Battur med RP-grupp Vast

I mitten av juni drog ett 20-tal foreningsmedlemmar i vastra Sverige ut pa battur.
Denna lokala grupp inom Svenska RP-foreningen gar under namnet RP-grupp
Vast och vi brukar anordna traffar 1-3 ganger per termin av mycket olika slag.

Meningen var att vi denna afton i juni
skulle aka Hisingen runt, men pga. bla-
sigt vader sa blev det istéllet halva His-
ingen tur och retur, vilket ocksa blev
mycket trevligt. Det blaste och solen
sken, maten var god och alla trivdes
ombord. Ibland anordnar vi i RP-grupp
Vast forelasningskvallar, ibland infor-
mella traffar dar vi ses och ater lite gott
och pratar och nagon gang emellanat
gor vi en gemensam utflykt. Just utflyk-
ter brukar locka manga, dels for att det
ar allmant trevligt med en utflykt, dels
for att det kanns latt att gora utflykter
till nya platser tillsammans med andra
som har RP. Da behover man inte oroa

sig for att man ar den i sallskapet som
ar besvarlig, som inte ser, som behover
mer tid eller dylikt.

Nu har alla i ganget liknande forut-
sattningar. Pa denna batutflykt var det
aven fleraanhoriga som akte med, vilket
givetvis ocksa ar positivt. RP beror ju
ofta hela familjen, sa det ar vanligen
positivt aven for anhoriga att utbyta er-
farenheter och traffa fler med RP.

Ansvariga for aktiviteterinom RP-grupp
Vast ar Camilla Svensson och Susanne
Mirshahi och vi tar garna emot tips pa
fler aktiviteter.

Susanne, Maria, Helene =
och Camilla

Foto: Tina Karrberg

@ Retinitiker och anhdriga
&4 ombord pa baten

{ A Foto: Tina Karrberg
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Returadress: Svenska RP-foreningen

Gotlandsgatan 44, 4 tr
116 65 STOCKHOLM Porto betalt

Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersiandes darfor att
[0 adressaten ar okand

[0 adressaten har avlidit
[J adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

PA GANG

Hostmotesdagar Svenska RP-foreningen

RP-foreningen inbjuder till hostdagar pa Medlefors folkhogskola i Skelleftea.
10-11 november 2018. Alla medlemmar, anhoriga och andra intresserade halsas
hjartligt valkomna till denna helg. Se inbjudan pa sidan 4 i tidningen, dar aven
preliminart program, uppgifter om kostnader och anmalan m.m. finns.

Stadsvandring i Majorna med RP-grupp Vast

RP-grupp Vast inbjuder till stadsvandring i den gamla goteborgska stadsdelen
Majorna 24 september kl. 17.30. Start pa Stigbergstorget. Efter vandringen gar vi
tilsammans och ater en bit mat. For mer information, se foreningens hemsida.
Anmalan till Camilla eller Susanne, tel 0705 - 35 85 57 eller 0730-68 18 80. E-post
milla.sv@hotmail.se eller susanne@retinanytt.se

Ogats dag i Givle

RP-foreningen féreliser om RP och RP-forskning pa Ogats dag i Gavle den 20
september. Hall utkik pa foreningens hemsida for mer information om
programmet.

Foreningen far nytt bankgiro

RP-féreningen haller pa att byta bank. Under senare delen av hésten/vintern
kommer vi att byta fran plusgiro till bankgiro bade for bade inbetalning till forenin-
gen och till forskningsfonden. Mer information kommer i ndsta Retinanytt och pa
hemsidan. Var extra uppmarksam om du har en staende 6verforing till
forskningsfonden.



