2 Retinanytt 2019:1

Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

mars-juni

Genuint nyfiken eller bara misstanksam?

Om synen pa RP

Den senaste tiden har uppropet med
hashtaggen #Blindpeopleusephones
uppmarksammats, sarskilt i Storbritan-
nien. Upprinnelsen var en incident nar
en synnedsatt kvinna som var pa stan
plockade upp sin telefon for att gora
nagot med den. Personer som sag det-
ta reagerade med att misstankliggora
hennes synnedsattning och det vaxte
till en storm i sociala medier dar hon
anklagades for att fejka sin synned-
sattning i syfte att fa formaner. Om hon
kunde anvanda en mobiltelefon och
darmed se pa sin skarm (oberoende av
storlek eller kontraster pa skarmen eller
oberoende av hur nara eller langt ifran
skarmen hon tittade) kunde hon val
egentligen inte vara synnedsatt, inte pa
riktigt i varje fall, gick resonemanget.
Uppropet syftar till att for allmanheten
visa pa bredden och mangfaldigheten
hos personer med synnedsattningar.

Sarskilt vi retinitiker kan nog samfalit,
aven om vara synvariationer ar narmast
oandliga, identifiera oss just i kvinnans

situation. Hur manga ganger har vi inte
motts av personer som inte forstar hur
vi ser? Vi kanske inte kan forvanta oss
full forstaelse, eftersom det dven kan
vara svart att forsta hur mycket en sjalv
ser, eftersom retinitikerns syn foran-
dras bade i tiden och i rummet. | tiden
forandras synen i takt med okad pro-
gression over aren och i rummet foran-
dras synen beroende pa kontraster,
blandning, hur ljust eller morkt det ar,
hur mycket folk det ar, beroende pa var
ens eventuella perifera synrester finns
och sa vidare.

Vi kanske inte kan forvanta oss att
alla kan forsta, men vi kan hoppas pa
att slippa misstankliggoranden. Sjalv
minns jag en gang nar jag var pa vag
till bussen genom ett kopcentrum, med
min vita kapp i handen, och jag over-
horde en kvinna som sa till ett barn att
han dar kan val inte vara blind eftersom
han (jag) gick sa fort. De som kdnner
mig vet att jag gar fort, manga ganger
fortare an seende, men de vet ocksa att
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Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivningsmanaden.
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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 sjilv, tillsammans
med sin 6gonldkare, bedoma om informationen ar
korrekt och tillamplig pa den egna situationen.




jag inte ser. Om jag hade haft tid att
stanna hade jag garna samtalat med de
bada och forklarat att syn inte handlar
om nagot statiskt och att vi, i syfte att
forsoka 6ka den mellanmanskliga til-
liten i samhallet kanske ska vara for-
siktiga med etiketteringar pa avstand.
Det som i den situationen gjorde mig
mest beklamd var den vuxna kvinnans
tvarsakra iakttagelse som hon heller
inte drog sig for att kommunicera till
ett barn. Ett barns nyfikenhet ar oftast
genuin och fordomsfri medan det ar de
vuxnas forestallningar om hur det bor
eller ska vara, som grumlar barnets
blick.

For fragan om syn ar inte statisk, huru-
vida en ser eller inte ser, utan den ar
dynamisk, att var och en ser olika, och
varje person ser olika i olika situation-
er. Ar 2019 kunde vi hoppas att denna
kunskap hade natt ut bredare

bland folk, men detta visar pa vikten av
medvetandegorande kampanjer. Och
det visar pa vilken viktig roll som RP-
foreningen har, for att stodja sina med-
lemmar men ocksa for att na ut brett
med information om vad RP ar och hur
RP tar sig uttryck hos personer som
har denna 6gonsjukdom, om vad vi alla
med RP faktiskt ar kapabla till.

Detta arets forsta nummer utgors till
stor del av en beskrivning av det gang-
na arets verksamhet, men har finns
ocksa intressanta forskningsartiklar,
dar som med det mesta gar bade framat
och bakat. Forskning, liksom RP, ar
som det mesta andra i livet. Det ar en
del av livet och ar darfor helt naturligt
och inget konstigt. Mer nyfikenhet, och
mindre misstiankliggorande, ar nagot
jag hoppas pa under detta ar.

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

Uppdatering AGCT-forsok

Av Bengt Wilhelmson

Applied Genetic Technologies Corporation(AGCT) ar ett foretag som utfor sa kal-
lad AAV-baserad genterapi. Det innebar att ett ofarligt adenovirus anvands for att
transportera den felande genen in till nathinnan. Viruset injiceras under nathin-

nan med en mycket fin nal.

AGCT utfor kliniska genterapiforsok for
X-bunden retinoschis (XLRS) med mu-
tationer i RS1-genen. Injektionerna har
visat sig sakra och val tolererade. Eft-
er de forsta 6 manadernas forsok har
forsoken inte uppvisat nagon klinisk
effekt. Foretaget fortsatter att folja upp
de deltagande patienterna i tva ar men
kommer inte att engagera fler person-
er till detta forsok. Sue Washer, VD for
AGTC, sager att de ar siakra pa poten-
tialen i deras andra pagaende kliniska

studier som galler X-bunden retinitis
pigmentosa XLRP och achromatopsi
(fargblindhet). Samverkansavtalet som
funnits mellan AGCT och foretaget Bio-
gen har sagts upp fran och med mars
2019. AGCT aterfar da kommersiel-
la rattigheter till XLRP-programmet.
Washer tror att det leder till annu mer
focus pa genterapi i deras program.

Kalla:AGCT



RP-foreningens vardagar i Kungalv
27-28 april

Alla medlemmar, anhoriga och andra intresserade halsas hjartligt valkomna till
en helg pa Nordiska folkhogskolan i Kungalv. Vardagarna genomférs som en
utbildning av Nordiska folkhogskolan i samverkan med Svenska RP-foreningen.

| samband med denna inbjudan kallas aven till arsmote i Svenska RP-féreningen.

Preliminart program:

LORDAG 27 APRIL

11.30
12.00
13.00
13.10
13.30
14.00

15.15
15.45

17:00
18:00
18:30
19:30

Samling, registrering

LUNCH

Valkommen och program

Folkhogskolan presenterar sig

Arsméte

RP-forskning

Per Ekstrom, Lunds universitet, berattar om ett spannande
EU-projekt, Drugsford

KAFFE

Att fa diagnosen RP - undersokningar, diagnos m.m.
Nuria Fluriach Dominguez, Ogonlikare, Sahlgrenska
universitetssjukhuset

Utomhusaktivitet, aktivitet/tavling i grupper

Slut pa programmet for dagen

MIDDAG

Musik med gruppen 2+2 (grupp med synskadade musiker)

SONDAG 28 APRIL

08:00
09.00
10.30
11.00

12.00

FRUKOST

Hjdlpmedelstorg ICAP, Synladan, anvandbara appar.

KAFFE

Se daligt och ma bra — om konsten att acceptera det man inte kan
andra pa. Med Krister Inde, som ar synpedagog och har skrivit
boken med samma namn. Krister berattar om boken och fragor han
far om innehallet fran manniskor fran olika kulturer. Krister har
arbetat pa ett universitet i Mellanostern, dar boken ocksa anvands
som kurslitteratur.

LUNCH



13.00 Ogonrorelsetrining for personer med tunnelseende — Krister Inde.
Om det tyska VISIOcoachprogrammet som ska kunna 6ka
orienteringsformagan och syn-tilliten. Programmet har tagits fram for
halvsidiga synfaltsbortfall, men har nu testats i Tyskland for tunnel-
seende, och syncentralen i Kalmar har ocksa deltagit i uppféljningen.
Fragan ar, fungerar det?

14.30 Avslutning, fika

Sista anmalningsdag ar 1 april. For "boka-tidigt-rabatt”: boka senast 25 mars.
Anmadlan kan goras pa foreningens hemsida www.retina-sweden.se. Betalning
gors till plusgiro 62 21 08-9 senast 1 april. Ange namn och “Vardagar” i textfaltet
vid betalning.

Kostnad medlemmar med “boka-tidigt-rabatt”: 500 kronor per person i dubbel-
rum och 600 kr i enkelrum, anmalan senast 25 mars. Efter 25 mars ar kostnaden
650 resp. 750 kronor. Kostnaden ar subventionerad med hjalp av SPSM. Kost-
nad for icke-medlemmar: 800 kr per person i dubbelrum och 900 kr i enkelrum.
For medlemmar i Stockholmsgruppen kommer eventuellt subventionerade tag-
biljetter att erbjudas. Mer information om detta kommer. For dvriga deltagare kan
reseersattning erhallas fran SPSM upp till 800 kr per ar och person. Detta bidrag
sOks retroaktivt av foreningen efter motet.

En buss kommer att anordnas fran Goteborg central till folkhogskolan pa lordag
och tillbaka pa sondag. Ange i anmalan om du vill aka med denna buss.

For fragor vanligen kontakta Susanne Mirshahi tel. 0730-68 18 80,
susanne@retinanytt.se eller Camilla Svensson tel. 0705 - 35 85 57,
milla.sv@hotmail.se. Om du behover hjalp med anmalan, ring oss garna.

Vi soker dig som vill engagera dig i RP-foreningen

Svenska RP-foreningen soker dig som aktivt vill vara med och utveckla
foreningen.

Har du kunskaper inom ett visst omrade som du tror kan komma féreningen till
nytta ser vi det som en stor tillgang. Du kanske vill vara med och arrangera en
arsmoteshelg eller vara med i en arbetsgrupp som jobbar med ett speciellt upp-
drag. Exempelvis att ta fram en lathund for att underlatta for den som ar i kontakt
med Forsakringskassan gallande olika typer av ersattningar.

Om du ar intresserad av styrelsearbete och inte tidigare varit med sa finns det
erfarna kamrater som hjalper dig att komma igang. Styrelsearbete tar tid och
innefattar en del resor. Om vi ar fler som hjalps at sa blir det lattare och roligare.
Ta chansen att vara med och paverka!

Kontakta sammankallande i valberedningen innan pask.
Goran Westerberg 070-762 20 51
goran.w@comhem.se



Svenska RP-féreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

Verksamhetsberattelse
for ar 2018

Svenska RP-foreningen, org.nr 802015 — 2966

Gotlandsgatan 44, 4 tr.

116 65 STOCKHOLM

E-post: adm@retina-sweden.se

Telefon: 08-702 19 02. Webbplats: http://www.retina-sweden.se.
Plusgiro 62 21 08-9, Gavoplusgiro 24 75 19-2
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Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-foreningen), med
organisationsnummer 802015-2966, lamnar harmed sin berattelse for
foreningens tjugoattonde verksamhetsar.

Om Svenska RP-foreningen

Svenska RP-foreningen bildades ar 1990. Vi ar en ideell forening for personer
med ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa (RP) och beslaktade arftliga degen-
erativa nathinnesjukdomar. Vi uppmuntrar aven anhoriga, ogonlakare, optiker
och ovriga intresserade att soka medlemskap som stodjande medlem. Vi vill ge-
nom lokala grupper i landet modjliggora for medlemmarna att stodja och hjalpa
varandra. En viktig uppgift ar att stodja och bevaka forskningen kring retinala
degenerationer. Vi vill aven informera politiker och allmanhet om RP. Medlems-
tidningen Retinanytt utkommer fyra ganger per ar och har som huvudfokus att
informera om RP och bevaka nyheter inom den medicinska utvecklingen.

Foreningen ar en branschorganisation inom Synskadades Riksforbund (SRF),
www.srf.nu. Foreningen ar medlem i Retina International (RI), www.retina-inter-
national.org. Rl ar en paraplyorganisation for ett trettiotal RP-foreningar runt om
i varlden. Inom RI bedrivs bland annat ett varldsomspannande samarbete med
fokus pa RP-forskning. Varje ar halls ocksa ett nordiskt mote dar vi traffar RP-
foreningarna fran Danmark, Finland, Norge, Faréarna och Island.

Da foreningens ars- och hostmoten vanligen forlaggs till en helg ges medlem-
marna mojlighet att traffas och utbyta erfarenheter. Vid dessa tillfallen bjuder vi
in initierade forskare, forelasare och aven hjalpmedelsforetag. Allt i syfte att halla
medlemmarna a jour med den senaste utvecklingen inom alla omraden som kan
berora RP. Lokal verksamhet finns bland annat i Goteborg, Skane och Stockholm
och bygger pa ideellt lokalt engagemang. Féreningens forskningsfond delar ut
medel till RP-relaterade forskningsprojekt. Fonden delar aven ut resestipendier
till yngre RP-forskare. For ytterligare information, se foreningens hemsida: www.
retina-sweden.se

Om RP

Retinitis Pigmentosa (RP) ar namnet pa 300-400 olika arftliga sjukdomar i 6gats
nathinna, retina. ldag anvander man ofta begreppet Retinal Degeneration, RD,
eftersom sjukdomsforlopp och synnedsattningar kan variera och alla former
liknar inte det vi tidigare kallade klassisk form av RP. Pigmentosa kommer sig
av att det bildas pigmentklumpar i 6gonbottnen. RP ar en degenerativ sjukdom,
vilket betyder att cellerna forstors gradvis. | Sverige uppskattas antalet personer
med RP, aven kallade retinitiker, till mellan 4000 och 5000. RP ar den vanligaste
orsaken till allvarlig synnedsattning hos unga och medelalders personer.
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Orsaken till RP ar genetiska fel som orsakar en storning i amnesomsattningen i
ogats nathinna. Det kan finnas defekter i de proteiner som deltar i processen att
omvandla ljusenergi till nervsignal, framférallt i nathinnans stavar. Alternativt ar
de proteiner som bygger upp strukturen pa tappar och stavar felaktiga. Det kan
ocksa vara fel pa de enzymer som har att géra med cellens dmnesomsaéttning.

| dag finns det i Europa en godkand behandling for en form av RP som effek-
tivt behandlar patienter med LCA-RPE65. Denna behandling godkandes i Eu-
ropa 2018. Men detta ar endast en av ca 400 olika former av RP och for ovriga
former finns det ingen behandling. Resultat fran en amerikansk studie visar att
sjukdomsforloppet i den vanligaste RP-formen, med forlust av perifert seende,
mojligen kan bromsas genom behandling med A-vitamin. Nagon storre effekt pa
synskarpan eller synfaltet har daremot inte behandlingen. | oktober 2008 gick
den amerikanska organisationen Foundation Fighting Blindness ut med en rek-
ommendation att individer med recessiv Stargardt och s.k. tapp-stavdystrofi or-
sakade av mutationer i genen ABCA4 inte bor overskrida det reckommenderade
dagsbehovet av A-vitamin. Det pagar tiotals kliniska forsok runt om i vérlden
med olika typer av behandlingar, inklusive genterapier for andra former av RP.

Medlemsantal

Huvuddelen av vara medlemmar ar i yrkesverksam alder. Vart medlemsregister
Surfa administreras av SRF och RP-foreningen ar ansluten till detta. Antalet med-
lemmar uppgick vid arets slut till 633 stycken. Det ar en liten 6kning jamfort med
2017. Styrelsen arbetar aktivt for att ka antalet medlemmar och vi tar tacksamt
emot synpunkter och forslag fran medlemmar och andra pa aktiviteter och annat
som kan goras i syfte att 6ka medlemsantalet.

Stipendier

Svenska RP-foreningen har tva stipendier; ett resestipendium som delas ut till
nagon forskare verksam i Sverige och ett eldsjalsstipendium som delas ut till
nagon engagerad medlem. Under 2018 delades inte nagot stipendium ut.

Hedersmedlemmar

Foreningen har fem hedersmedlemmar:

Kjell-Yngve Sarlefalk, en av foreningens grundare och dess forste ordférande,
han utsags ar 1996.

Rolf Klangebjer, mangarig kassor och ansvarig for medlemskontakterna, han
utsags ar 2001.

Sven-Erik Nilsson, professor emeritus, forskare och 6gonlakare i Linkdping, han
utsags ar 2001.
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Berndt Ehinger, professor emeritus, forskare och 6gonldkare i Lund, han utsags
ar 2008.

Leif Pehrson, mangarig ordférande i RP-féreningen, han utsags ar 2015.

Aktiviteter under 2018:

(Langre texter om varje aktivitet foljer under listan.)

28 januari, styrelsemote, Stockholm

7-11 februari, Retina International world congress, Nya Zeeland

22 april, foreningens arsmote med tillhorande arsmoteshelg, Fristad
folkhogskola, Boras

23 april, konstituerande styrelsemote, Fristads folkhogskola, Boras
20 maj, styrelsemote, Stockholm

2 september, styrelsemote, Stockholm

9 september, nordiskt mote, Norge

20 september externt Ogats Dag Gévle, SRF

18 oktober, styrelsemote, telefon

2 november extern Syncentralstraff i Boras for retinitiker

10-11 november, foreningens hostmote, Medlefors folkhogskola, Skelleftea

22-23 april, Foreningens arsmoteshelg 2018

| april samlades ett fyrtiotal deltagare pa Fristads folkhogskola utanfor Boras for
arets arsmoteshelg. En ny styrelse valdes och styrelsen tackade av Karl-Fredrik
Ahlmark som lamnade styrelsen efter manga ar som ledamot och vice ordférande.
Som ny ledamot valdes Mireya Morris. Henrik Ruffel omvaldes som foreningens
ordférande och Caisa Ramshage valdes pa nytt som ledamot. Arsmoétet anmalde
ocksa forandringar av SRF delen av stadgarna.

Helgens tema var ”En nystart” och bestod av forelasningar, bade av forskare och
av en psykolog som sjalv har RP, och av synskadade om nyorientering samt ett
foretag som visade upp nyheter inom hjalpmedelsomradet.

Forskaren Maria Theresa Perez holl ett foredrag pa temat ” Ar det mojligt att ater-
stalla synformagan?” med en genomgang om vad syn &r, hur det kommer sig
att zebrafiskar kan aterstalla skadad nathinna men inte manniskor, vilka faktorer
som kan skydda nathinnecellerna, och om idén att omprogrammera stodjecel-
lerna ”gliacellerna” till synceller, men ocksa om olika sorters nathinneimplantat.
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10-11 november, Hostmote 2018, Medlefors folkhogskola,
Skelleftea

Hostdagarna i Skelleftea var valbesokta med ca 60 deltagare. Forskningslaget
presenterades bade av professor Sten Andreasson fran Lunds universitet och
av forskaren Marie Burstedt fran Umea Universitet. Helgen inleddes med en
punktskriftsintroduktion, och i det 6vriga programmet ingick bade visning av
hjdlpmedel och av smarta I6sningar for hemmet som bade seende och synska-
dade kan ha nytta av.

Retina International

Svenska RP-foreningen ar fullvardig medlem i den internationella paraplyorgan-
isationen Retina International, vars syfte ar att framja forskning inom degen-
erativa nathinnesjukdomar och att stodja internationellt samarbete mellan RP-
foreningar. 2014 beslutades det att Retina International skulle ga fran en ideellt
arbetande organisation till att starta ett sekretariat. Ordforanderollen kommer
fortsatta att finnas kvar och kommer fortsétta pa ideell basis, men det adminis-
trativa arbetet har flyttats till kansliet. Var styrelseledamot Caisa Ramshage sit-
ter aven med i Rl:s management committee, motsvarande styrelse, pa internatio-
nell niva. Under 2018 hade Retina International sin vartannatars konferens i Nya
Zeeland, dar Jean Bennet tilldelades ”RI’s special recognition” for sitt mangariga
arbete med att ta fram en behandling for RPE65. Fran RP-foreningen deltog Karl-
Fredrik Ahlmark och Caisa Ramshage pa konferensen.

Externa aktiviteter

Ogats dag — Gavle )
Den 20 september anordnade SRF Gavleborg Ogats dag och RP-foreningen rep-
resenterades av Caisa Ramshage som berattade om pagaende RP-forskning.

Syncentralstraff — Boras

Den 2 november ordnade Syncentralen i Boras traff for retinitiker inom syncen-
tralens upptagningsomrade. Caisa Ramshage och Feres Mourali deltog som
foreningsrepresentanter. Detta ar ett pilotprojekt som var féorening varit med och
ordnat. AF-Rehab och hjalpmedelsforetaget Icap var med under dagen och kan-
slan direkt efter motet var att detta var lyckat. Nasta mal ar att fa till en storre traff
i Vastergotland och sedan se till att det blir fler traffar i ovriga landet.
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Nordiskt samarbete

Det finns aven ett samarbete mellan de nordiska landerna, i ar var det Norge
som stod vard for motet. Camilla Svensson deltog fran RP-féreningen. Norge
presenterade sitt arbete med Team RP, som ar en idrottsforening med olika ak-
tiviteter for retinitiker, och hur de samlar in pengar till dessa aktiviteter. Det nor-
diska motet holls parallellt med forskarforelasningar for ogonlakare som aven
deltagarna i det nordiska motet deltog i. Island rapporterade att arbetet med RI-
konferensen framskrider.

Lokal verksamhet

RP-grupp Vast

Den 19/6 ordnade RP-grupp Vast en middagskryssning runt Hisingen. Ett tjugo-
tal medlemmar foljde med pa en harlig battur med baten M/S Carl Michael Bell-
man i ett soligt men blasigt forsommarvader.

Den 24/9 agde en guidad stadsvandring rum, dar deltagarna hade maojlighet att
traffa andra med RP och samtidigt lara sig nagot nytt om den genuint géteborg-
ska stadsdelen Majorna. Guidningen handlade om hur Majorna vuxit fram, om
kolera, krogar och fattigdom, sjoman, arga praster och om hur man drev kriget
mot rattorna — lite smatt och gott om Majornas historia alltsa. Kvillen avslutades
med gemensamt restaurangbesok.

Den 6/12 var det sa dags for den traditionsenliga och vilbesokta gloggkvallen i
Dalheimers hus. Det var testning av arets glogg och andra goda gloggsorter, ju-
linspirerat fika och som alltid ett harligt samkvam med gamla och nya RP-vanner.

Stockholmsgruppen

| januari subventionerades en guidning pa Osynlig utstéllning i Stockholm dar
bade retinitiker och anhoériga deltog. Det var ett uppskattat besok men tyvarr har
utstallningen lagts ner.

Under varen holls en studiecirkel om RP dar vi anvdnde det av foreningen fram-
tagna studiecirkelmaterialet. Det var atta deltagare som traffades en gang i veck-
an under hela varterminen och hela gruppen var mycket noéjda med studiecirkeln
och vi kan varmt rekommendera andra att ocksa genomfora egna studiecirklar.
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Den 16/10 holl Mireya Morris ett intressant foredrag om digital rostassistent. Det
handlade om ”"Google Assistant” som finns inbyggd i den smarta hogtalaren
”Google Home” och ocksa som App for iPhone och Androidtelefoner. Hon visade
hur den digitala assistenten kan anvandas som radio, timer, vackarklocka och
for att spela upp musik fran Spotify. Det finns ocksa tjanster fran till exempel SJ
och ICA som ar gjorda for att anvandas av den digitala rostassistenten.

Den 5/12 pa Gotlandsgatan holls foredrag av Nina Soderholm, synpedagog pa
Stockholms syncentral. Hon berattade om deras verksamhet och det fanns ock-
sa mojlighet for medlemmarna att stalla fragor till henne.

Stockholmsgruppen arrangerade aven resor till bade arsmoétet i Fristad och till
hostmotet i Skelleftea for medlemmar i Stockholm och Gotlands lan.

Skanegruppen

Sondagen den 13 maj var det en mycket valbesokt traff for medlemmar i RP-
foreningen och deras anhoriga med brunch pa Staffanstorps Gastgiveri utanfor
Malmao. Vi delade upp oss i tva grupper, anhoriga i en grupp och personer med
RP i en grupp. Uppdelningen blev mycket lyckad, inte minst i anhoriggruppen
dar manga erfarenheter togs upp.

Orebrogruppen

Det har inte varit nagra traffar i Orebrogruppen under 2018.
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Retinanytt

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

Vara bocker

Under aret har vara bocker fortsatt att vara en uppskattad del av verksamhet-
en och gett oss bra uppmarksamhet. De har t.ex. spridits inom rehabiliterings-
verksamheten i Sverige och ar reckommenderad litteratur vid utbildningen for
synpedagoger i Harnosand.

Foreningens webbplats

Foreningens webbplats har under aret underhallits och uppdaterats I6pande
med information och tekniska uppdateringar. Pa webbplatsen finns méjlighet att
anmala sig som medlem, skicka fragor till kansliet samt anmala sig till arsmote
respektive hostmote. Under slutet av aret har det tagits fram ett formular dar pro-
fessionella inom 6gonvard kan anmala sig for att fa tililgang till alit material som
medlemmar kan fa del av inklusive Retinanytt.

Lokal och administration

Foreningen hyr ett kontorsrum pa Gotlandsgatan 44 i Stockholm. Under aret har
styrelsen fordelat ut kansli- och administrativa arbetsuppgifter pa styrelsen, som
arbetar ideellt. Bokforing och posthantering har kopts in pa konsultbasis. Detta
har medfort visst merarbete for styrelsemedlemmarna, men arbetsmangden ar
hanterbar. Styrelsen prioriterar medlemmarnas kontakt med foreningen, vilken
trots avsaknad av kanslist har kunnat fortga via telefon och epost.
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Foreningens ekonomi

Foreningens ekonomi ar fortsatt stabil. Arets verksamhet resulterade i ett 6ver-
skott om 69 311 kronor. De totala intakterna uppgick till 438 948 kronor, en min-
skning med 38% jamfort med 2017. Kostnaderna minskade med 24% till 369 637
kr.

Foreningen har fortsatt att erhalla det hogsta administrativa bidraget fran SRF. Vi
ar den storsta branchforeningen ansluten till SRF i dag. Forsaljning av forenin-
gens bocker 6kade nagot med foregaende ar.

Under aret har det betalats ut bidrag for vara hostdagar 2017 samt var resa till
Nya Zeeland, detta har gjort att intdkterna har okat jamfort med foregaende ar. Vi
har dven valt att I6sa upp en gammal reservation och aterféra 30 000 kr av dessa
pengar till foreningen samt gjort en donation till forskningsfonden pa 37 808 kr.

Foreningen hade dven planerat in att gora ett byte av bank under aret. Detta
hanns dock inte med pa grund av sjukdom. Vi kommer ateruppta detta under
2019, likasa vart arbete med att effektivisera processerna for ekonomihantering.

Gladjande ar att dven i ar har vi blivit beviljade ett bidrag av KMA ( Kronprinses-
san Margarethas arbetsnamnd) for vara hostdagar. Detta kommer rekvireras un-
der 2019, beloppet ar 40 000kr.

Las mer om foreningens ekonomi i nedanstaende resultat- och balansrakning.

Foreningens forskningsfond

Foreningen bidrar kontinuerligt, dels via Ogonfonden (Synfrimjandets for-
skningsfond), dels genom foreningens stipendier till forskning om RP och re-
laterade 6gonsjukdomar. P4 Ogonfondens hemsida www.égonfonden. se finns
information om de forskningsprojekt som erhallit anslag under 2018. Forenin-
gens bocker, ”Att leva med RP” och ”Mitt liv: en berg- och dalbana” bidrar till
forskningsfonden med 75 respektive 50 kronor per salt exemplar.

Forskningsfonden har under 2018 erhallit gavor om sammanlagt 41 550kr.
Foreningen har aven bidragit med 37 808 kr fran tidigare reservationer som inte
anvints. Foreningen har fér avsikt att dela ut en stérre donation till Ogonfonden
under 2019 for RP-relaterad forskning.

Sammantaget uppgick behallningen i forskningsfonden till 735 641 kronor vid
arets slut. Fondens tillgangar fordelar sig pa féljande satt:
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Nordea, Plusgiro
Nordea, Aktielikvidkonto
SEB, Likviditetsfond
RP-foreningen, fordran
Totalt

RP-Foreningen 2018
Resultatrakning

INTAKTER
Medlemsavgifter
Administrativt stod - SRF
Materialforsaljning

Ars- héstméten

Bidrag fran KMA
Ovriga Intéakter

Summa intakter

KOSTNADER
Ars- hostméte
Lokala traffar
Styrelse/AU-moéten
Stipendier
Konferens RI
Medlemsavg RI
Medlemsavg SRF
Ovriga resor o konf
Personal (konsult)
Lokal
Kontorsmaterial
Telefon
Internet/hemsida
Porto

Ovrig administration
RetinaNytt

Ovrig information

Bank- och Plusgiro
Ovriga kostnader

Summa kostnader
Resultat fore avsattningar
Avsattning

Resultat

508 463
134 763
0*

92 415
735 641

2018

163 350
100 000
5 848
43 750

17 000
109 000

438 948

84 699
18 010
5783
0

54 604
26 575
30 150
810
32725
25 200
0

2 352
2002
13 049
1458
69 507
0

2711
0

368 178
69 311

0

69 311

2019

163 000
112 000
2791
51 000

0
275

317 066

56 673
4153
14 591
3 000
0

26 232
29 450
810
43 375
25 200
0
2370
270

1 062
1360
83 637
703

2758
2775

368 178
19 405
0

19 405



RP-Foreningen 2018
Balansrakning

TILLGANGAR
Kassal/kontant

Nordea Plusgiro

Nordea, Foretagsparkonto
Diverse fordringar

Ovriga tillgangar
Summa tillgangar

SKULDER OCH EGET KATAL

Skuld till Forskningsfonden
Skuld till Stockholmsgruppen
Reserv Ungdomsverksamhet
Ovriga reserver

Ovriga skulder

Balanserat resultat

Arets resultat

SUMMA SKULDER OCH EGET

KAPITAL

REVISIONSBERATTELSE

Vi har granskat foreningens rakenskaper for perioden 2018-01-01 — 2018-12-31
och funnit att de ar i god ordning. Intakter och kostnader har stickprovsvis gran-
skats mot verifikationer och tillgangar och skulder per bokslutsdagen har grans-
kats mot underlag. Mot forvaltningen och foreningens verksamhet i ovrigt enligt
forda proto-koll finns enligt var bedomning ingen anledning till anmarkning. Vi

2018

0

238 636
95930
0

0

334 566

92 415
13 767
21 640
0

17 906
119 526

69 311
265 255

2017

0

144 172
95930
9 325
52 478

301 905

54 607
38 324
21 640
67 808
0

100 126

19 405
301 905

foreslar darfor arsmotet att ge den avgaende styrelsen ansvarsfrihet for den

period som revisionen omfattar.

Goteborg den 15 februari 2019

Annika Lindberg
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Styrelse, revisorer och valberedning

Styrelsen har sedan arsmoétet i april haft foljande sammansattning:
Ordforande: Henrik Riiffel, 1 ar omval 2019
Kassaforvaltare: Oscar Persson, 1 ar omval 2019

Vice Ordforande: Caisa Ramshage, 2 ar omval 2020
Ledamot: Mireya Morris, 2 ar omval 2020

Ledamot: Erika Larsson, 1 ar omval 2019, fylinadsval ett ar
Ledamot: Mikael Jungklo, 1 ar omval 2019

Ersattare: Thomas Ronnberg, 1 ar, omval 2018

Ersattare: Vakant, 1 ar

Ersattare: Vakant, 1 ar

Ersattare: Vakant, 1 ar

Revisorer
Revisor: Marcus Pilenvik 2018
Ersattare: Annika Lindberg 2018

Valberedning

Sammankallande: Goran Westerberg
Ledamot: Ami Freij

Ledamot: Kerstin Soderberg
Ledamot: Camilla Svensson

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

Ett varmt tack!

Vi vill avslutningsvis tacka alla som pa olika satt stottat och hjalpt oss i var
verksamhet. Ett varmt och stort tack vill vi rikta till vara medlemmar som bidragit
till Forskningsfonden. Vi vill aven tacka vara 6gonprofessorer och forskare som
garna delar med sig av sin vardefulla kunskap till oss och pa ett mycket uppskat-
tat satt bidrar till att var verksamhet blir till stor nytta for vara medlemmar.

Stockholm i februari 2019
Pa styrelsens uppdrag

Henrik Ruffel och Caisa Ramshage
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Ordforanden tackar for sig

Nu har tiden kommit att summera min tid som ordforande i RP-féreningen. Det
har gatt cirrka 11 ar sedan jag fick fortroendet att bli ordférande och det har va-
rit en bade givande och intressant tid men nu ar det dags att ta ett kliv tillbaka
och lata nagon annan sta vid rodret. Vid arsmotet i april lamnar jag darfor ord-

forandeklubban till min eftertradare.

Det har hant valdigt mycket under den
har tiden och det som gladjer mig mest
ar tre saker:

- Forskningen har gatt framat sa myck-
et sa att nu finns det forsta lakemedilet
ute pa marknaden for en av de ca 400
olika varianterna av RP som man tror
finns. En av 400 later kanske inte sa bra
men det ar ett forsta stort steg och det
pagar daven manga kliniska forsok pa
patienter sa min framtidstro ar optimis-
tisk.

- Vi har givit ut boken ”Att leva med
RP: En handbok for retinitiker” och
aven studiehandboken ”Fran chock till
chans” samt en nyutgava av "Mitt liv -
en berg- och dalbana”. Jag vill rikta ett
stort tack till alla som har engagerat sig
i dessa bokprojekt! Jag tror att dessa
bocker fyller en viktig funktion for alla
som vill veta mer om livet med RP och
Usher.

- Jag ar aven mycket glad over att vi
har lyckats bibehalla ett medlemsantal
pa lite drygt 600 medlemmar under

denna tid nar manga andra ideella or-
ganisationer kampar med vikande
medlemsantal.

Just nu har vi aven lokal verksamhet
pa flera platser runt om i landet och
vara ars- och hostmoten har varit val-
besokta oberoende av var i landet vi
har varit (Fran Malmo i soder till Skel-
leftea i norr).

Sa stort tack till alla er medlemmar som
har mojliggjort en sa levande forening
och gjort mitt uppdrag som ordforande
sa inspirerande! Jag vill aven rikta ett
stort tack till alla som har suttit med i
styrelsen under min tid som ordférande
och sist men inte minst ett stort tack
aven till vara administratorer som va-
rit en forutsattning for var verksamhet,
det vill saga forst Pontus sedan Sirkka
och nu senast Karin!

Jag ser fram emot att fortsatta som
medlem i foreningen men nu med en
mer tillbakadragen roll!

Henrik Riiffel
Ordforande i Svenska RP-foreningen

Vill du starta studiecirkel om RP? Kontakta
RP-foreningens kansli for att fa hjalp och
stod pa telefon 08 — 702 19 02 eller
skicka e-post till adm@retina-sweden.se
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Internationell familjetraff for

ovanlig RP-form

Av Erika Larsson

Den 3 september 2018 traffades 40 familjer i London, alla med samma gemensam-
ma namnare. Nagon i familjen har diagnosticerats med en genmutation i proteinet
RDH12. Detta ar en defekt som ofta ger synnedsattningar i unga ar. Totalt deltog
75 personer - anhoriga eller personer med synnedsattning - fran flera delar av
varlden, allt fran Sverige, Belgien, England, USA, Kina, Indien och Cypern. Det
var ett unikt tillfalle att fa lara sig om vad som hander inom just omradet RDH12.

Traffen anordnades av en mamma
fran London med en dotter med gen-
mutation i RDH12 som driver fonden
Through Vicky’s Eyes samt Dr Mariya
Moosajee och hennes team vid Moor-
fields Eye Hospital i London.

Dr Moosajee har startat ett trearigt pro-
jekt med hjalp av medel fran denna
fond i syfte att titta pa mojligheter att
hitta en behandlingsmetod for RDH12.
For att oka forutsattningarna for detta
behover man ofta en bra djurmodell.
Avseende Gendefekten i RPE65 (som
ar den forsta genen dar det nu finns
en godkand genterapibehandling), bor-
jade det hela med att man hittade hun-
dar med gendefekten naturligt som
man kunde studera. Det var faktiskt det
som gjorde att man valde att forska pa
just RPEG65 for att forsoka hitta en gen-
terapibehandling. For RDH12 har man
inte hittat defekten naturligt hos nagot
djur. Under sju-atta ar forsokte Dr Deb-
ra Thompson hitta en modell med rat-
tor. Detta fungerade dock ej tyvarr. Dr
Mariya Moosajee har nu satt i gang ett
arbete med att forsdka hitta en modell
med zebrafiskar som man hoppas pa.
Later kanske konstigt men zebrafiskars
gen liknar till 71% en manniskas

RDH12. Dessutom ar en zebrafisk vux-
en pa tre manader vilket betyder att
man har mojlighet att snabbt testa olika
modeller. Om detta fungerar ar planen
att applicera lakemedel, som redan ar
godkanda, pa fiskar med genetisk de-
fekt i RDH12 och se om dessa kan ha
positiv effekt. Det finns lakemedel som
teoretiskt inte skulle kunna bota sjuk-
domen men man hoppas kunna stop-
pa eller gora forloppet langsammare.
Detta ar lakemedel framtagna for an-
dra sjukdomar men som skulle kunna
ha en positiv effekt dven pa denna typ
av patienter som ytterligare en effekt
av lakemedlet. Fordelen med att testa
redan godkdnda preparat ar forstas att
det skulle vara mojligt att fa godkand
behandling betydligt snabbare an gal-
lande ett nytt preparat, da det ar en ge-
digen testning som behovs for att god-
kanna nya lakemedel. Om detta skulle
ge positiva resultat skulle det dessu-
tom kunna vara sa att fler varianter av
gendefekter skulle kunna dra nytta av
resultaten. Det ar relativt fa som har
gendefekt i RDH12, i Sverige uppskat-
tas det bara finnas cirka en handfull
barn. Om mdjlighet finns att hitta fler
patienter som kan anvanda liknande
behandlingar skulle behandlings-



Returadress: Svenska RP-foreningen
Gotlandsgatan 44, 4 tr

116 65 STOCKHOLM

Porto betalt
Porto Payé
Sverige

Atersindes darfor att
[] adressaten ar okand

[] adressaten har avlidit

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

kostnaderna kunna minskas och
forutsattningarna for att hitta intresse-
rade lakemedelsforetag oka.

For att titta pa vilka lakemedel som
skulle kunna vara lampliga och ha en
positiv paverkan pa RDH12 har man
kartlagt RDH12 som ar ett protein och
vilken roll detta protein har. Vitamin A ar
ett viktigt amne som hjalper oss att se
och aterfinns i fotoreceptorerna. Vita-
min A modifieras och atervinns som en
del av synprocessen. Proteinet RDH12
hjalper till i den processen. Om inte det-
ta fungerar pga en genetisk forandring
byggs det upp toxiska restprodukter.
Detta skadar fotoreceptorerna och ger
synnedsattning.

For vissa varianter av retinitis
pigmentosa rekommenderas vitamin
A-behandling. Detta ar dock inget som
vid motet i London rekommenderas
denna typ av patienter da dessa har
problem att bryta ner just vitamin A.
Dr Moosajee har tagit fram en film for
att pavisa betydelsen av vitamin A och
RDH12 for den visuella cykeen. Filmen
gar att se pa hemsidan https://vimeo.
com/298998630.

Dr Moosajees projekt tittar aven pa om
det skulle vara en vag framat med en
stamcellsbehandling. Inom detta
omrade kommer man titta pa att géraen
mansklig modell med stamceller fran
en arm pa en patient med gendefek-
ten RDH12. Dessa celler chockas med
elektrisk omprogrammering. Detta gors
for att programmera om cellerna till att
likna en version av sin ursprungliga
form. Detta ar en metod som anvands
for andra studier pa Moorfields. Men
innan man kommer till kliniska forsok
av RDH12 tror Dr Moosajee att det kom-
mer droja 5-10 ar.

Vid besoket informerade representan-
ter fran The RDH Fund for sight att aven
forskare i USA tittar pa kliniska forsok
for RDH12. Nagot som skulle kunna
bodrja i nartid. Men det ar mycket som
kravs for att fa godkant att paborja en
studie och kostnaderna ar hoga. Men vi
anhoriga och patienter med gendefekt i
proteinet RDH12 hoppas pa att nagot
av de initiativ som paborjats ska kunna
vara en vag framat for att hitta en be-
handlingsmetod.



