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Det visuella mellanforskapet

| antologin “Third culture kids” (redak-
tor Ra Hidaya Modig) skriver ett stort
antal skribenter om upplevelsen av vad
de kallar ett kulturellt mellanforskap, i
ett sokande efter en tredje kultur. Det
handlar om erfarenheter av att vara
fodd i eller ha pabra fran ett annat land
och att hantera en inre identitet som
inte bara ar dubbel, det vill sdga svensk
och nagot annat, utan den ar nagot mer,
nagot ytterligare, nagot djupare. | motet
med omgivningen ar det inte ovanligt
att en kdnsla av oforstaelse, osakerhet
och rotloshet infinner sig. Vad samtliga
forfattare i antologin vittnar om i olika
grad och pa olika siatt, ar bade den
inre stravan efter, och omgivningens
tryck pa att kunna definiera sig. Ar du
svensk? Ar du iranier? Ar du kurd?
Gar det att vara bade och? Gar det att
vara nagot mer? Behovet av ett namn-
givande har lett fram till begreppet mel-
lanforskap eller third culture kids. Det
ar ingen slutgiltig definition men syftar
pa personer uppvuxna i en kultur som
ar annorlunda deras foraldrars eller an-
norlunda kulturen (om vi nu kan tala
om det begreppet i bestamd form

singularis) i det land dar de bor, vilket
varit en betydelsebarande del av deras
identitetsblivande.

Jag erinrar mig denna bok och detta
begrepp nar jag tinker pa vad manga
personer med RP vitthar om hur de
upplever sig forsta sin RP sjdlva och
hur den paverkar deras relation till om-
givhingen och det ovriga samhallet.
Kan vi prata om ett visuellt mellanfor-
skap? Hur paverkar det en att i vissa
situationer se och i andra situationer
inte se? Vad far det for konsekvenser
for relationen till andra nar personer
med RP har svart att sjalva forsta eller
definiera vad eller hur de ser, eftersom
det varierar i bade tid och rum? Vart
samhalles besatthet av klara defini-
tioner, men dven manniskans majligen
evolutionart utvecklade behov av kate-
gorisering, far oss att pranta ned och
lasa av papper dar det star exempelvis
0,1 i synskarpa, fem procent synfait,
en lang genetisk kod som resultat av
en DNA-analys, ett latinskt medicinskt
namn och sa vidare.



Svenska RP-foreningen

Postadress:
Gotlandsgatan 44, 4 tr
116 65 STOCKHOLM

Besoksadress:
RP-foreningen
Gotlandsgatan 44, 4 tr

Administrator:
adm (snabel-a) retina-sweden.se
tfn: 08-702 19 02

Plusgiro 62 21 08-9
Gavor pg 24 75 19-2

Webbplats:
www.retinanytt.se

For att logga in pa medlems-
sidorna galler I6senordet
”Nyhet18”.

Ansvarig redaktor:

Caisa Ramshage

tfn: 070-60 511 60,

caisa (snabel-a) retina-sweden.se

Karl-Fredrik Ahlmark,
karl-fredrik (snabel-a)
retina-sweden.se

| redaktionen:
Susanne Mirshahi,
tfn: 0730-68 18 80,
susanne (snabel-a)
retina-sweden.se

AP Retinanytt 2020:1

mars-maj
Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivningsmanaden.

Innehall
1 Ledare
3 Hopp for dominant form av RP

4 Svenska RP-foreningens
vardagar 2020

Bilaga Verkasamhetsberattelse
5 Gavor till forskning

6 Uppsats om upplevelser av
vardens bemotande av retinitiker

7 Stamcellsterapi for torr makula-
degeneration i klinisk studie

8 Pa gang

Ansvarsbegransning

Informationen i Svenska RP-foreningens tidning
Retinanytt tillhandahalls som en service till lasar-
en utan nagon som helst garanti. Svenska RP-
foreningen har ingen majlighet att i detalj

bedoma riktigheten och relevansen i den
medicinska information vi publicerar och vi har
heller ingen mojlighet att ge medicinsk radgivning
i dessa fragor. Var och en maste sjalv, tillsammans
med sin 6gonldkare, bedoma om informationen ar
korrekt och tillamplig pa den egna situationen.




Dessa ar data som kan vara efter-
stravansvarda av olika anledningar,
men de Ioser inte de grundlaggande
existentiella och identitetsmassiga ut-
maningarna manga personer med RP
erfar. Att vara den som ser i vissa situ-
ationer, om en exempelvis deltar i en
synskadeaktivitet, och i nasta stund
vara den som inte ser nar en traffar sina
vanner efterat. Att pa sin arbetsplats
se i vissa situationer men inte i andra.
Vilka blir vi da, om var egen syn pa var
RP inte ar tillracklig och var kansla av
samhorighet ar flytande?

Det ar har jag tror att vi maste vaga
slappa pa var jakt efter precisa bestam-
ingar, som en gang for alla kan saga

vilka vi ar. Dessa data kan vara en pus-
selbit i vart behov av kunskap, men
kommer inte att losa pusslet att vara
manniska, att ha RP. Manniskan ar
trots allt relationell och blir och blir till
i relation till andra. Vi lever i ett slags
visuellt mellanforskap, som ar nagot
annat an att bara se eller att inte se.
Vagar vi erkdnna och utsatta oss for ett
sadant mellanforskap, som bade har
for- och nackdelar; dar synen varierar
och dar betydelsen av synen varierar,
i de olika sammanhang vi bebor och
de olika sammanhang vi skapar oss,
tror jag faktiskt att vi har vunnit nagot,
bade som individer och som del av ett
kollektiv.

Karl-Fredrik Ahlmark

Hopp for dominant form av RP

Av Caisa Ramshage

Olika former av RP har olika arftlighetsgang och hur de arvs paverkar ocksa hur
man kan behandla dem. Genterapier, dar man skickar in ett ofarligt virus med
den gensekvens som saknas for vissa former av RP, fungerar bra pa recessiva
former av RP. For pa de recessiva formerna ar problemet att man inte har de
gener som behovs for att skapa en form av protein som nathinnan behover for
att overleva. Da kan man l6sa det genom att fa in ett virus som producerar det
proteinet i ndathinnan och da overlever den.

Vid dominant arftlighet ar det krangli-
gare, for da har man fatt en trasig gen
som skapar ett felaktigt protein som
med tiden forstor nathinnan. Man be-
hover fa tyst pa genen som producer-
ar felaktigt protein for att kunna radda
nathinnan.

For att kunna lésa detta problem an-
vander man sig av en teknik som kallas
antisensterapi. DNA som styr vad for
protein som skapas ligger val skyddat i
cellkarnan. DNA ser ut ungefar som en
stege som har snurrats runt, varje

stegpinne kan man se som en bokstav
i recepten for vilka proteiner som ska
skapas i kroppen. Det ar inte DNA sjalv
som skapar proteiner, utan fran DNA
skapas mRNA som ser ut ungefar som
en stege som sagats itu uppifran och
ner. mRNA skickas ut fran cellkdarnan
ut till "fabrikerna” i cellen dar proteinet
skapas. mMRNA ar brevbararen som
kommer med receptet pa de proteiner
som ska skapas i fabrikerna. Med den-
na typ av antisensterapi injicerar man
amnen som klipper bort oonskade de-
lar av mRNA, sa att inte receptdelen ska
tala om hur det felaktiga proteinet ska



skapas. Alltsa kommer inte det felak-
tiga proteinet att skapas, vilket gor att
nathinnan kan klara sig.

Den har tekniken har visats fungera pa
moss for dominanta former av RP som
beror pa fel i rhodopsingenen, det ar
forskare vid Sorbonne-universitetet i
Frankrike som genomfort en studie. Nu
ar den aktuell som forskningsstudie i
USA for de som har mutationen rho23.

Men antisenstekniken har ocksa testats
pa manniskor som har en tidig form av

RP som kallas for LCA CEP290 och da
den homozygota varianten. Det ar en
fas 1-studie som i forsta hand ska visa
att behandlingen ar saker. Det har varit
elva deltagare i studien och den har ut-
forts pa universiteten i lowa och Phila-
delphia i USA samt Ghents universitet
i Belgien. Studien har endast pagatt i
tre manader och resultaten visar att
inga allvarliga bieffekter har uppkom-
mit och forsiktigt positiva resultat. Det
ar foretaget ProQr som star bakom stu-
dien och denna behandling kallas for
QR-110.

Svenska RP-foreningens

vardagar 2020

18-19 april 2020, Sundsgarden, Helsingborg

Alla medlemmar, anhoriga och andra intresserade halsas hjartligt valkomna till

en helg pa Sundsgarden i Helsingborg.
Program:

LORDAG 18 APRIL

RP-diagnosen — hur stalls den, vilka undersokningsmetoder finns?

Ulrika Kjellstrém och Lotta Granse, bada overlikare vid Ogon-

Rorlighetstraning for retinitiker Marie Banck, friskvardskonsulent

11.30 Samling, registrering
12.00 LUNCH
13.00 Valkommen och agenda
13.10 Arsmote Svenska RP-foreningen
13.45
kliniken vid Skanes Universitetssjukhus i Lund
15.15 KAFFE
15.45 Vad hander inom RP-forskningen?
Ulrika Kjellstrom och Lotta Granse
17:15
18.15 Slut pa programmet for dagen
19.00 MIDDAG

Artikeln fortsatter pa sidan 5
efter Verksamhetsberattelsen
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Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-foreningen), med or-
ganisationsnummer 802015-2966, lamnar harmed sin berattelse for foreningens
tjugonionde 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 mojliggora 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 alilmanhet 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 30-tal RP-foreningar runt om i
varlden. Inom Rl bedrivs bland annat ett varldsomspannande samarbete med
fokus pa RP-forskning. Varje ar halls ocksa ett nordiskt mote dar representanter
for RP-foreningarna i Danmark, Finland, Norge, Fardarna och Island traffas och
utbyter erfarenheter.

Da foreningens ars- och hostmoéten vanligen forlaggs till en helg ges medlem-
marna mojlighet att traffas och utbyta erfarenheter. Vid dessa tillfallen bjuder vi
in initierade forskare, forelasare och andra, som till exempel 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 Géteborg,
Skane och Stockholm och bygger pa ideellt lokalt engagemang. Foreningens
forskningsfond delar ut medel till RP-relaterade forskningsprojekt. Fonden de-
lar 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
inte liknar det vi tidigare kallade klassisk form av RP. Ordet Pigmentosa kommer
av att det bildas pigmentklumpar i 6gonbotten. 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, framfor allt 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 gora med cellens @mnesomsaéttning.

Sedan hosten 2018 finns det i Europa en godkand genterapi-behandling for en
specifik form av RP, LCA-RPEG65. Detta ar endast en av cirka 400 olika former av
RP och for 6vriga 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 synféltet har daremot inte behandlingen. | ok-
tober 2008 gick den amerikanska organisationen Foundation Fighting Blindness
ut med en rekommendation att individer med recessiv Stargardt och s.k. tapp-
stavdystrofi orsakade av mutationer i genen ABCA4 inte bor overskrida det rek-
ommenderade dagsbehovet av A-vitamin.

Det pagar tiotals kliniska forsok runt om i varlden med olika typer av behandlin-
gar, for olika 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. RP-forenin-
gen hade vid arets slut 647 medlemmar. Det ar en liten 6kning jamfort med 2018.
Styrelsen arbetar aktivt for att oka antalet medlemmar och 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 2019 delades inte nagot stipendium ut.

Hedersmedlemmar
Foreningen har fem hedersmedlemmar:

Kjell-Yngve Sarlefalk, en av féoreningens grundare och dess forste ordférande
(utsags ar 1996)

Rolf Klangebjer, mangarig kassor och ansvarig for medlemskontakterna (utsags
ar 2001)

Sven-Erik Nilsson, professor emeritus, forskare och ogonlakare i Linkoping
(utsags ar 2001)

Berndt Ehinger, professor emeritus, forskare och 6gonldkare i Lund (utsags 2008)
Leif Pehrson, mangarig ordférande i RP-foreningen (utsags 2015)
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Aktiviteter under 2019:

(Langre texter om varje aktivitet foljer under listan.)

3 februari, styrelsemote, Stockholm

27-28 april, foreningens vardagar inklusive arsmote, Nordiska folkhogskolan,
Kungalv

27 april, konstituerande styrelsemote, Nordiska folkhogskolan, Kungalv

12 maj, styrelsemote, Stockholm

17 juni, styrelsemote, telefon

8 september, styrelsemote, Stockholm

6-8 september, nordiskt mote, Faréarna

21 oktober, styrelsemote, telefon

8-10 november, foreningens hostdagar inkl. hostmoéte, Alimasa havshotell, Stock-
holm

27-28 april, Foreningens vardagar med arsmote 2019

| april samlades ett femtiotal deltagare pa Nordiska folkhogskolan i Kungalv for
arets arsmoteshelg. En ny styrelse valdes och styrelsen tackade av Henrik Riiffel
som lamnade ordférandeposten efter elva ar. Henrik sitter kvar i styrelsen som
ledamot. Caisa Ramshage valdes till ny ordforande. Oscar Persson och Erika
Larsson omvaldes och Susanne Mirshahi valdes in som ny ledamot i styrelsen.
Mireya Morris fortsatter och Thomas Ronnberg valdes som ersattare.

Helgen bjod pa ett varierat program, och en blandning av medlemmar, bade gam-
la och nya, unga och gamla deltog. Forskningsinslaget stod Per Ekstrom, biolog
och docent fran Lund, for. Han berattade om status i EU-projektet Drugsford.
Therese Eriksson holl en fokusgruppsintervju pa tema Bemoétande inom varden,
med syfte att utifran den skriva en masteruppsats i folkhdlsovetenskap. Sénda-
gen borjade i teknikens tecken, med hjalpmedelsforetag som visade upp smatt
och stort, och darefter tog Krister Inde vid med tva forelasningar. En handlade
om att se daligt men ma bra, och den andra om ett program for 6gonroérelsetran-
ing som Inde varit med om att ta fram.

8-10 november, Hostdagar med hostmote 2019, Almasa

havshotell, Stockholm

Hosthelgen var denna gang forlangd till tre dagar, fredag-sondag, enligt 6nske-
mal fran medlemmarna. 55 personer kom och tog del av programmet som innehall
mycket kring idrott och aktivitet, med representation fran Parasport Stockholm,
Aktiva synskadade och Sollentuna golfklubb. Dennis Ivarsson, som ar jurist och
arbetar pa SRF, berattade om rattighetsprojektet som SRF driver. Hjalpmedels-
foretag visade nyheter, ett lakemedelsforetag berattade om hur kliniska studier
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gar till, Anna Molnar berattade om den nystartade ERG-verksamheten pa S:t
Eriks 6gonsjukhus och sist men inte minst berattade Anna Pernestal fran KTH
om framtiden med sjalvkorande bilar. Deltagarna var mycket néjda med att hel-
gen var forlangd till tre dagar, da det gavs manga tillfallen till samtal och
erfarenhetsutbyte.

Ovrigt

Google Home-projekt

Under 2019 har foreningen drivit ett projekt i syfte att sprida kunskap om ny
teknik och fa medlemmar att testa Google home for att upptacka nya mojligheter
med teknik samt att ta fram en app som kan ge information om RP-foreningens
verksamhet. Appen, som heter Retina-Sweden, ar nu i drift. Foreningen har kopt
in ett antal Google home som forevisats bland annat pa féreningens var- respe-
ktive hostdagar samt pa SRF:s konferens Sprang granserna.

SRF organisationsrad
Under hosten har Mireya Morris deltagit i och representerat RP-foreningen pa
SRF:s organisationsrad, 22 september, dar distrikt och branschféreningar mots.

Dialog med Forsakringskassan

RP-féreningen har tillsammans med SRF inlett en dialog med Foérsakringskas-
san, i syfte att bidra till att hoja kunskapsnivan hos Forsakringskassans med-
arbetare kring att leva med olika typer av synnedsattningar. Ett annat syfte ar
att komma till ratta med problemet som flera medlemmar vittnat om, att det ar
svart att fa beviljat deltids sjukersattning. Det ar viktigt for personer med RP att
kunna ges mojlighet att fortsatta arbeta med det arbete man har kompetens for,
ar utbildad for, i en kdnd miljo i den utstrackning man har férmaga till. Ett mote
har hallits under hosten, dar Oscar Persson och Henrik Riiffel deltog for RP-
foreningens rakning.

Vardprogram, kvalitetsregister, halsoekonomi

| samband med att NT-radet avgett sin reckommendation till landets regioner att
avsta fran behandling med Luxturna (genterapi for en specifik form av RP) bjod
man in till ett telefonmote for att informera om bakgrunden till beslutet. Flera fran
styrelsen deltog i detta mote, som agde rum 7 november, dar aven representant
fran SRF och en halsoekonom fran TLV deltog. Efter detta mote definierade vi i
foreningen arbete som behover goras framover, for att underlatta processen att
fa fram behandlingar som kan komma personer med diagnosen RP till del. En
arbetsgrupp har boérjat arbeta med fragor som hur foreningen kan bidra till att fa
till ett rikstackande kvalitetsregister for alla som fatt diagnosen RP och aven ett
nationellt vardprogram. Arbetsgruppen har ocksa identifierat brist pa data over
samhallskostnader och livskvalitetsskattningar for personer med RP, vilket be-
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hovs i hdlsoekonomiska utvarderingar av nya behandlingar.
Arbetsgruppen har haft tva telefonmoten under hosten 2019.

Masteruppsats om bemotande i sjukvarden

Therese Eriksson har skrivit en masteruppsats utifran en fokusgruppsintervju
hon haft i samband med RP-foreningens vardagar | Kungalv. Uppsatsen “Du vet
ju att du ska bli blind... nar da?” blev klar senhosten 2019 och ett pressmed-
delande gick ut | samband med det. Studien belyser hur personer med RP upp-
lever motet med sjukvarden nar de far sin diagnos. Brister i bemoétandet kan
konstateras och det ar viktigt att personer med RP bor erbjudas ett livslangt
tvarvetenskapligt stéd fran sjukvarden. RP-foreningen kommer att ha nytta av
studien i fortsatt arbete.

Internationellt samarbete

Retina International

Svenska RP-foreningen ar fullvardig medlem i den internationella paraplyorgan-
isationen Retina International (RI), vars syfte ar att framja forskning inom de-
generativa nathinnesjukdomar och att stodja internationellt samarbete mellan
RP-foreningar. Retina International har sedan nagra ar tillbaka ett sekretariat pa
Irland som skoter en hel del administrativa uppgifter och som finansieras av olika
lakemedelsforetag. Ordféranderollen skots dock pa ideell basis. Var styrelsele-
damot Caisa Ramshage sitter med i Rl:s management committee, motsvarande
styrelse, pa internationell niva. Management committee har haft ett mote under
2019 pairland.

Under 2019 har mycket arbete lagts ner pa att Retina International ska registre-
ras pa Irland som ideell forening, eftersom det i manga lander narmast ar ob-
ligatoriskt for att kunna ans6ka om bidrag fran stora organisationer och foretag.
RI har ocksa tagit fram tva rapporter “IRD costs”, en for Storbritannien och en
for Irland, som skattar hur mycket RP kostar bade samhéllet och den enskilde
personen med RP. Rapporterna har anvants som underlag for att kunna visa pa
kostnadseffektivitet for den nya behandlingen Luxturna, och i Storbritannien har
nu personer med aktuell mutation givits méjlighet att fa tiligang till behandlingen.

Nordiskt samarbete

Det finns ett samarbete mellan de nordiska landerna och 2019 var det Fardarna
som stod vard for det arliga nordiska motet. Oscar Persson deltog i motet i Tor-
shavn och representerade Svenska RP-foreningen. Det stora amnet for motet var
Retina International konferens pa Island 2020, dar man diskuterade vikten av fa
dit sd manga som mojligt, bade 6gonldakare och forskare, men ocksa medlemmar
fran de olika RP-féreningarna. De olika RP-foreningarna presenterade sina vikti-
gaste aktiviteter och vad man har pa gang just nu. Norge beréattade till exempel
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om sin dag "RP-milen”, en familjedag dar man samlar in pengar till RP-forskning,
men aven om det projekt man driver tillsammans med ett center for drogrehabili-
tering dar personer som ar pa rehab far agera ledsagare i samband med olika
aktiviteter av typen skidresa eller fjallvandring. Ett mycket givande projekt for
alla involverade parter.

Lokal verksamhet

RP-grupp Vast

Den 19 juni ordnade RP-grupp Vast en kvall tillsammans med MIS, Motion och
Idrott for Synskadade. Traffen agde rum i MIS stuga i motionsomradet Skatas,
och MIS ordforande berattade om foreningens aktiviteter. Det gavs aven tillfalle
att prova pa tandemcykling och kvallen avslutades med grillning.

Den 25 september anordnades en gemensam middagskryssning i Goteborgs
skargard. Ett femtontal personer slot upp och akte ut i den harliga skdrgarden
och njoét av harlig mat och umgange och livliga diskussioner med andra, bade
personer med RP och anhoriga.

Den 11 december var det dags for den traditionsenliga och valbesdkta glogg-
kvallen i Dalheimers hus. Denna gang var State Lycke inbjuden gast. State, som
sjalv ar synskadad, ar trubadur, larare och forfattare och temat var ’Kom igang
med ditt skrivande”. State gav manga larorika och inspirerande insikter kring att
bdrja skriva.

Stockholmsgruppen

RP-traffarna i Stockholm har, efter att ha legat nere nagra ar, ateruppstatt. Traf-
farna ar en onsdag mitt i manaden, oftast i SRF:s lokaler pa Gotlandsgatan. Traf-
farna har tva delar, dar den ena bestar i att traffas och prata och tipsa varandra
om diverse saker relaterat till synnedsattningen, att prata om bade roliga och
trakiga saker och kanske tillsammans hitta I6sningar. Viljan att dela med sig ar
stor, och igenkanningsfaktorn likasa. Denna mdjlighet till samtal och gemenskap
ar det viktigaste vid traffarna. Den andra delen av traffarna bestar av en forelas-
ning av en inbjuden gast eller nagon annan aktivitet. Under 2019 har sju RP-
traffar arrangerats med cirka 20-30 deltagare per gang.

Traffarna har haft foljande tema:

16 januari — Myndigheten for samhallsskydd och beredskap

20 februari — Musikquiz med Bengt Vilhelmsson, trubadur och medlem i forenin-
gen

24 april — inget tema

22 maj — Matborgen med tva inbjudna trubadurer

18 september — Swedavia ledsagarservice
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16 oktober — SRF Stockholm/Gotland presenterade organisationen och kokbo-
ken ”Mat i morker”
18 december — SL ledsagarservice

Stockholmsgruppen arrangerade dven tagresa till arsmotet i Kungalv och till
hostmotet i Skelleftea for medlemmar i Stockholm och Gotlands lan.

Skanegruppen

Skanegruppen har haft tva traffar under aret.

19 maj anordnades en traff pa Hoors gastis, dar man under trivsamma former at
och umgicks. Deltagarna delade upp sig i grupper med personer som har RP i en
grupp och anhodriga i en annan, for att kunna diskutera, utbyta erfarenheter och
tips som kan underlatta vardagen.

29 september anordnades en heldag pa Lyngby gard. Deltagarna fick sig till livs
fakta om garden och bygdens historia, det var promenad runt dgorna, fika och
en middagsbuffé.

Retinanytt

Retinanytt, som ar féreningens medlemstidning, har under aret utkommit med
fyra nummer. Det ar lika manga nummer som férra aret. Upplagan ar pa cirka 550
exemplar i svartskrift och cirka 150 pa CD. Utéver medlemmar sa gar Retinanytt
aven ut till cirka 100 personer inom framst ogonvard och lanstaltidningar. Un-
der 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 verksamheten
och gett oss bra uppmarksamhet.

Foreningens webbplats

Foreningens webbplats har under aret underhallits och uppdaterats I6pande
med information och tekniska uppdateringar. Pa webbplatsen finns majlighet att
anmala sig som medlem, skicka fragor till kansliet samt anmala sig till arsmoéte
respektive hostmote.

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 képts in pa konsultbasis.
Styrelsen prioriterar medlemmarnas kontakt med foreningen, vilken trots av-
saknad av kanslist har kunnat fortga via telefon och epost.
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Foreningens ekonomi

Ett intensivt och roligt ar laggs till handlingarna. Manga och stora aktiviteter har
genomforts och den stérsta donationen pa manga ar till Ogonfonden har delats
ut.

Foreningens ekonomi &r fortsatt stark. Arets verksamhet resulterade i ett un-
derskott pa 29 629 kronor, till stor del pa grund av att foreningen har haft ett ar
med flera stora aktiviteter som drivit upp kostnaderna. Foreningen har aven haft
kostnader for fem nummer av Retinanytt, mot vanligen fyra. | dvrigt foljer ekono-
min en Oovergripande plan, 2018 gjorde foreningen ett 6verskott pa éver 65 000
kronor.

Foreningen har under aret blivit beviljad medel fran bade KMA (Kronprinsessan
Margaretas Arbetsnamnd for synskadade) och SRF (Synskadades Riksforbund),
vilket framgar nedan. Féreningen tackar for dessa bidrag och kan har rapportera
att de kommiit till stor nytta under 2019. Vi fortsatter att utveckla vara samarbeten
med bidragsgivare och har sett att var huvudsakliga malgrupp, personer med
synnedsattningar i arbetsfor alder, ofta matchar stiftelser och bidragsgivares
syften mycket bra.

De totala intdkterna under aret uppgick till 612 321 kronor, en 6kning med 39%
jamfort med 2018. Kostnaderna okade med 74% till 641 950 kronor.

Foreningen har fortsatt att erhalla administrativt bidrag fran SRF pa samma niva
som 2018, dvs. 100 000 kr. Svenska RP-foreningen ar den storsta branschférenin-
gen som ar ansluten till Synskadades Riksforbund.

Foreningen valde under 2019 att hostdagarna skulle forlangas till tva over-
nattningar och vara forlagda till Synskadades Riksforbunds egna hotell, Aimasa
Havshotell. Detta gjorde att bade intdkter och utgifter under hosten 6kade kraft-
igt. Foreningen beslutade att ga in med 60 000 kronor till denna aktivitet. Synska-
dades stiftelse lamnar bidrag till vistelse pa Almasa havshotell for vara medlem-
mar.

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 dgonsjukdomar. P4 Ogonfondens hemsida www.ogonfonden.se finns
information om de forskningsprojekt som erhallit anslag under 2019. 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 2019 erhallit gavor om sammanlagt 10 285 kr.
Foéreningen har under 2019 gjort en donation pa 300 000 kronor till Ogonfonden
for RP-relaterad forskning.

Sammantaget uppgick behallningen i forskningsfonden till 445 175 kronor vid
arets slut. Fondens tillgangar fordelar sig sa har:
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INordea, Plusgiro 216 046
INordea, Aktielikvidkonto 134 763
RP-foreningen, fordran 94 365
Totalt 445 175

RP-foreningen 2019
Resultatrakning

INTAKTER 2019 2018
Medlemsavgifter 163 000 163 350
Administrativt stod - SRF 100 000 100 000
Materialforsaljning 5 507 5 848
Ars- hdostméten 86 840 43 750
Bidrag fran KMA 75 000 17 000
Ovriga bidrag fran SRF 181 974 109 000
Summa intakter 612 321 438 948
KOSTNADER

Ars- och hostméten 349 501 84 699
Lokala traffar 13 909 18 010
Styrelse/AU-moéten 5 951 5783
Stipendier 0 0
Konferens RI 0 54 604
Medlemsavg RI 27 914 26 575
Medlemsavg SRF 30 750 30 150
Ovriga resor och konferenser 17 043 810
Projekt 3 996 0
Personal (konsult) 52 312 32725
Lokal 26 400 25 200
Kontorsmaterial 0 0
Telefon 2 527 2 352
Internet/hemsida 2234 2002
Porto 18 044 13 049
Ovrig administration 1 548 1 458
Retinanytt 86 395 69 507
Ovrig information 0 0
Bank- och Plusgiro 3024 2711
Ovriga kostnader 400 0
Summa kostnader 641 950 368 178
Resultat fore avsattningar -29 629 69 311
Avsattning 0 0
Resultat -29 629 69 311




RP-foreningen 2019
Balansrakning

TILLGANGAR 2019 2018
Kassal/kontant 0 0
Nordea Plusgiro 238 559 238 636
Nordea, Foretagsparkonto 95 930 95930
Diverse fordringar 0 0
Ovriga tillgangar 0 ]
Summa tillgangar 334 489 334 566
SKULDER OCH EGET

KAPITAL

Skuld till Forskningsfonden 94 365 92 415
Skuld till Stockholmsgruppen 59 275 13 767
Reserv Ungdomsverksamhet 21 640 21 640
Ovriga reserver 0 0
Ovriga skulder 0 17 906
Balanserat resultat 188 836 119 526
Arets resultat -29 609 69 311
SUMMA SKULDER OCH 334 566 265 255
EGET KAPITAL

REVISIONSBERATTELSE

Vi har granskat Svenska RP-foreningens rakenskaper for perioden 2019-01-01
— 2019-12-31 och funnit att de ar i god ordning. Intakter och kostnader har stick-
provsvis granskats mot verifikationer. Tillgangar och skulder per bokslutsdagen
har granskats mot underlag. Mot forvaltningen och foreningens verksamhet i
ovrigt, enligt forda protokoll, finns enligt var bedomning ingen anledning till an-
markning. Vi foreslar darfor arsmotet att ge styrelsen ansvarsfrihet for den pe-

riod revisionen omfattar.
Goteborg den 15 februari 2020

Annika Lindberg
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Styrelse, revisorer och valberedning
Styrelsen har sedan arsmoétet i april haft foljande sammansattning:

Ordforande: Caisa Ramshage, 1 ar omval 2020
Kassaforvaltare: Oscar Persson, 2 ar omval 2021

Vice Ordforande: Susanne Mirshahi, 2 ar omval 2021
Ledamot: Mireya Morris, 1 ar omval 2020

Ledamot: Erika Larsson, 2 ar omval 2021

Ledamot: Henrik Riiffel, 1 ar, omval 2020 (fylinadsval)
Ersattare: Thomas Rénnberg, omval 2020

Ersattare: Vakant, 1 ar

Ersattare: Vakant, 1 ar

Revisorer:

Revisor: Marcus Pilenvik 2021
Revisor: Annika Lindberg 2020
Ersattare: Tony Lindelof, 2021

Valberedning:

Sammankallande: Goran Westerberg
Ledamot: Ami Freij

Ledamot: Kerstin Soderberg
Ledamot: Camilla Svensson

Styrelsens arbete
Styrelsen har under aret haft fem protokolliférda sammantraden, varav tre pa
kontoret i Stockholm och tva 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 2020, Pa styrelsens uppdrag

Caisa Ramshage och Susanne Mirshahi

-VB12-



SONDAG 19 APRIL

08.00 FRUKOST

09.00 Paddla 6ver Oresund eller cykla genom Sverige som dévblind
Torbjorn Svensson, forfattare, skribent och konstnar

10.30 KAFFE

11.00 Gruppdiskussioner kring bemoétande inom sjukvarden
Therese Eriksson, socionom med masterexamen i folkhalso-
vetenskap

12.00 LUNCH

13.15 Stresshantering vid synnedsattning
Kurator vid syncentral

14.45 Avslutning, fika

Sista anmalningsdag ar 25 mars.

Anmalan kan goras via ett formular pa foreningens hemsida www.retina-swe-
den.se. Betalning gors till plusgiro 62 21 08-9 senast 25 mars. Ange namn och
“Vardagar” i textféltet vid betalning.

Kostnad medlemmar 600 kronor per person i dubbelrum och 800 kr i
enkelrum. Kostnad for icke-medlemmar: 900 kr per person i dubbelrum och 1100
kr i enkelrum. Kostnaden ar subventionerad med hjalp av SPSM.

For den som vill komma pa fredag kvill finns maéjlighet att boka en extra natt
fredag-lordag. Detta kostar 670 kronor for ett enkelrum inkl. frukost, och 970
kronor for ett dubbelrum (samma kostnad for medlemmar och icke-medlemmar).
For medlemmar i Stockholm och Gotlands lan anordnas gemensam tagresa till
starkt subventionerat pris. Ange under ”"Ovriga upplysningar” i anmalningsfor-
muladret om du 6nskar sadan tagbiljett. Obs! Begransat antal biljetter sa forst till
kvarn galler.

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

Buss tar 20 minuter fran Helsingborg C. For busstider — se www.skanetrafiken.
se.

For fragor vanligen kontakta Caisa Ramshage, tel. 0706-05 11 60, caisa@retina-
sweden.se eller Susanne Mirshahi tel. 0730-68 18 80, susanne@retina-sweden.

Gavor till forskning

Svenska RP-féreningen tackar varmt for de gavor som kommiit in till Forsknings-
fonden under 2019.

Dessa och tidigare gavor mojliggjorde | Pengar som skanks till RP-foreningens
att vi kunde skdnka 300 000 kronor till | forskningsfond gar oavkortat till RP-
RP-forskning via Ogonfonden under | forskning.

2019!



Uppsats om upplevelser av
vardens bemotande av retinitiker

Av Karl-Fredrik Ahlmark

I en masteruppsats i amnet folkhalsovetenskap vid Mittuniversitetet skriver
Therese Eriksson om retinitikers upplevelser av varden. Uppsatsen, med den
fullstandiga titeln ”’Du vet ju att du ska bli blind...nar da?’ Retinitis Pigmento-
sa patienters upplevelser av motet med sjukvarden” ar en kvalitativ studie som
bygger pa intervjuer i fokusgrupp med sammanlagt 14 personer med RP som

genomfordes under varen 2019.

Eriksson utgar fran tidigare forskning
som pekat pa samband mellan psyko-
sociala faktorer, psykisk ohalsa och
personer med synnedsattning. Retini-
tiker maste balansera dels de kédnslor
och tankar som diagnosen for med sig,
vilket ofta forsvaras av upplevda brister
i vardens bemaotande eller svarigheter i
att komma till ratt expertis inom varden,
och dels de mer faktiska konsekvenser
som sjukdomen ger. Sattet pa vilket be-
motandet sker pekas pa som centralt
i den tidigare forskningen, dar man-
ga vittnat om ett kanslokallt och oin-
tresserat bemotande, men det positiva
ar att om bemodtandet kommuniceras
pa ett mer empatiskt vis, okar dven RP-
patienters hoppfullhet.

Det ska noteras att mycket av den ti-
digare forskningen kommer fran an-
dra lander och det ar darfor svart att
generalisera till Sverige, med tanke
pa att vard organiseras olika och kul-
tur i varden och bemoétandefragor kan
variera. Det ar darfor Erikssons studie
ar ett valkommet bidrag, som studer-
ar svenska retinitikers upplevelser av
varden pa ett kvalitativt satt, vilket ar
ett perspektiv som enligt uppsatsfor-
fattaren har saknats tidigare.

Ansatsen ar valdigt empirindra och i
avsaknad av en teoretisk ram har det
varit det empiriska materialet som styrt
tematisering och analys. Eriksson har
grupperat det empiriska materialet i
fyra teman:

1) Vardens satt att mota manniskan
2) Beskedet

3) Varden efter beskedet

4) Leva ar att forlora livet en smula

Med tanke pa att det ar en kvalitativ
studie med en begransad fokusgrupp
ar det forstas svart att generalisera,
men nagra viktiga iakttagelser gors i
uppsatsen.

Flera av informanterna lyfter vikten av
att motet med varden praglas av ar-
lighet och vardighet, dar det ar centralt
med respekt och forstaelse for hur det
ar att leva med en progredierande sjuk-
dom. Majoriteten av deltagarna lyfter att
det alaggs dem valdigt mycket indivi-
duellt ansvar att navigera i djungeln av
kunskap om sjukdomen, kainnedom om
hjalpmedel, vart en kan vanda sig med
praktiska fragor och flera saknar infor-
mation om stodgrupper. En besvikelse
eller frustration kan infinna sig utifran
vad patienter upplever som ouppfyllda
behov av stod.



Flera vitthar om en stress med RP, i och
med dess progredierande karaktar; en
stress att hinna med sa mycket som
mojligt innan synen forsvinner, vilket
an mer understryker vardens och be-
motandets viktiga roll.

Bemotandet och stodet varierar aven
geografiskt. Eriksson lyfter har som
en viktig slutsats behovet av ett stan-
dardiserat vardprogram for personer
med RP, vilket skulle sakerstalla likvar-
digt stod oberoende av var en bor och
aven garantera regelbundna atertraffar,
aven i tider da stodbehovet anses min-
dre.

Sammanfattningsvis pekas pa att
vardens agerande och icke-agerande
har stor betydelse for retinitikers kan-
sla av sammanhang och existensberat-
tigande. Behovet av fungerande och
inlevelsefull kommunikation lyfts fram
som avgorande i vardens bemoétande.

Det kan finnas en viss ovilja hos lakare,
enligt refererade tidigare studier, att
delge for mycket information, mojligen
av valvilja eller klinisk exakthet, men
andra studier som Eriksson refererar
till pekar pa att betydelsen av prog-
nostisk information inte ska underskat-
tas, aven nar prognosen ar osaker. Ett
nationellt standardiserat vardprogram,
som Eriksson foreslar, skulle utover att
sakerstalla likvardig vard aven erbjuda
ett tvarvetenskapligt stod som omfattar
aven intellektuella, psykologiska och
tekniska behov under hela livs- och
naturalforloppet. Erikssons uppsats ar
ett forsta bidrag men det pekar an

tydligare pa behovet av forskning kring
upplevelser av varden och hur varden
och dess bemotande kan organiseras
for att forbattra halsan och levernet
hos personer med RP. Det ar ocksa ett
valkommet bidrag till det strategiska
arbetet i RP-foreningens styrelse.

Stamcellsterapi for torr makula-
degeneration i klinisk studie

Av Bengt Vilhelmson

Forskare pa the National Eye Institute (NEI) i USA startar en klinisk fas l/lla-stud-
ie med syftet att undersoka sakerheten for en stamcellsbaserad terapi. Det ar
en behandling for den torra formen av aldersrelaterad makuladegeneration (torr
AMD). Det finns for narvarande ingen behandling for sjukdomen.

Vid torr AMD ar det retinala pigment-
epitelceller (RPE-celler) som dor forst.
Dessa celler ar viktiga for att fotorecep-
torerna, de ljuskansliga cellerna i nat-
hinnan, ska fungera. Nar RPE-cellerna
dor skadas ocksa fotoreceptorerna och
det leder till blindhet.

Terapin innebar att man anvander pa-
tientens egna blodceller och gér om
dessa till sa kallade inducerade pluri-
potenta stamceller (iPS-celler).

iPS-celler har formagan att bilda vilken
typ av cell som helst i kroppen. iPS-cel-
lerna programmeras i det har fallet till
att bli RPE-celler.

Terapin ar tankt att stotta funktionen
hos de kvarvarande fotoreceptorerna
genom att ersatta doende RPE-celler
med friska framodlade RPE-celler som
man transplanterar in i nathinnan.



Returadress: Svenska RP-foreningen
Gotlandsgatan 44, 4 tr
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Porto Payé
Sverige

Atersindes darfor att
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De odlas forst i en biologiskt nedbryt-
bar struktur som ar designad att fram-
ja cellernas integration i nathinnan.
Kirurgerna positionerar in cellerna med
ett kirurgiskt verktyg som ar designat
speciellt for detta andamal. Eftersom
RPE-cellerna som odlas fram kom-
mer fran patientens egna blodceller ar
risken liten att kroppen avvisar implan-
tatet.

PA GANG

Tolv patienter med framskriden AMD
far under forsoken behandlingen i ena
ogat. De kommer att bli noggrant kon-
trollerade i minst ett ar. Om forsoken
visar sig sakra kommer ytterligare
forsok utforas som omfattar fler pati-
enter. Implantatets effektivitet att for-
hindra blindhet kommer da ocksa att
utvarderas mer ingaende.

Kalla: The National Institute of health
USA (NIH).

Temakvall: Bocker och lasning

1 april bjuder RP-grupp Vast in till en kvall om bocker, boktipsande och lasning.
Lasning kan se ut pa olika satt och sarskilt om man inte ser med 6gonen, blir
olika format och olika typer av lasning an viktigare.

Vi far besok av Nancy Lindstrom, bibliotekarie pa Goteborgs stadsbibliotek, som
arbetar pa avdelningen Specialmedia pa biblioteket.

Nancy kommer att beratta mer om Specialmedias verksamhet och vilka olika
format som finns, utover talbocker via Legimus, liksom olika former av stod och
hjalp for lasning. Nancy kommer aven att boktipsa under kvallen.

Tid: Onsdag 1 april, kl 17.30 -20.00
Plats: Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12, Goteborg,
Lokal: Karl Johan

Vi bjuder alla medlemmar i RP-féoreningen pa kaffe/te och en raksmorgas under
kvallen. (Sjalvkostnadspris for icke-medlemmar i RP-foreningen.)

Meddela i forvdag om du helire dter nagot annat an rakor pa smorgasen.
VALKOMNA!

Anmalan till susanne@retina-Sweden.se eller telefon 0730-681880



