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De levande ogonblicken

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

Sommaren 2020 har nu passerat och vi
gar in i en hést av ovisshet. Aret har to-
talt dominerats av COVID-19 och pan-
demin har kastat ut vara liv i osakerhet
om vad som komma skall. Vi har in-
sett att vi ar beroende av varandra
och att forutsattningen for att vi ska
kunna trycka tillbaka pandemin ar att
vi behover samarbeta och gora en ge-
mensam anstrangning. Vi behover bade
halla avstand och narma oss varan-
dra. Det understryker for mig att vi ar
bade individer och kollektiv, pa en och
samma gang. Som personer med RP
ar det bara vi sjalva som lever vara liv
och gor vara erfarenheter. Om knappt
ens vi sjialva kan forsta hur mycket vi
ser i varje ogonblick, kan vi knappast
forvanta oss att andra kan gora det.
Men samtidigt som vi gor individuella
upplevelser ar vi delar av ett retinitiskt
kollektiv, vi delar erfarenheter och kan
finna stod och trost i varandra.

Ett sommarprat fran Sveriges Radios

Sommar som drojer sig kvar nu nar
hosten infinner sig, ar Martin Hagglunds
fran den 7 augusti. Hagglund, profes-
sor i litteraturvetenskap och filosofi,
erinrar om att ordet "6gonblick” i sven-
skan, till skillnad fran andra sprak han
beharskar, har en tudelad betydelse; a
ena sidan alla handelser och skeenden
som engelskans ord "moment” indiker-
ar. A andra sidan ar 6gonblick pa sven-
ska aven det bokstavliga i att ett 6ga
ser, att ett 6ga aktivt faster blicken. Pa
sa satt skapas en lank mellan det som
ogat faster blicken vid i rummet och det
som manniskan erfar i tiden. Hagglund
refererar till Aristoteles som liknade re-
lationen mellan kroppen och sjalen vid
relationen mellan 6gat och seendet. Pa
basis av denna tanke utvecklar Hagg-
lund en intrikat religionskritik. Vi kan
lamna den darhan, men jag tanker att
denna relation mellan 6gat och seendet
ar tillampligt for oss med RP. Det hand-
lar om relationen mellan synens foran-
derlighet i tiden och i rummet.
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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 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.




Hagglund menar att vi lever i dgonblick-
en, det ar ogonblicken som skapar livet.
Ogonblicken ir samtidigt 6vergaende,
de ar flyktiga, de forsvinner. Men det ar
just for att de ar 6vergaende som de ar
levande. Vi ar levande just for att vi ar
dodliga, menar han. Allt man faster sig
vid, allt man faster blicken vid, kan ga
forlorat, kan ga om intet. Men att fasta
blicken ar just sjalva forutsattningen
for att gripa sig fast vid sitt liv.

Har man RP ar man viss om att synen
kan komma att forsamras, men oviss
om hur fort det gar eller hurdan om-
fattningen av forsamringen blir.

Kanske ska vi, tanker jag, inspirerade
av Hagglund, vaga oss an ett konstruk-
tivt forhallningssatt till hur vara 6gon
faster sin blick i tid och rum. Just att
delar av synen dor, gor oss till personer
med RP. Det gor oss samtidigt levande.
Hagglunds bok ’This Life”, dar han ut-
vecklar dessa resonemang, har over-
satts till svenska och ges ut i host med
titeln ”Vart enda liv”. Vart liv med RP ar
det vi har. Men att vi som individer ar
dodliga gor var kollektiva RP-erfaren-
het levande. Den insikten kan ge oss
resurser att hantera vara livs ovisshet,
att leva med RP.

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




Valkomna till hostdag
pa telefon 7 november!

Aven hostdagarna tar vi per telefon i ar och det blir bara en héstdag, men vi
hoppas pa att kunna traffas pa riktigt under vardagarna 2021!

For att delta i motet anmal er pa foreningens hemsida www.retina-nytt.se eller
pa telefon 08 — 702 19 02 och ange namn, telefonnummer och e-postadress. Nar
du har anmalt dig kommer du att fa information om hur du kopplar upp dig och
moteshandlingar kommer att skickas ut. Observera for att fa delta pa motet sa
maste du vara medlem.

Under och fore hostmotet kommer det att finnas mojlighet att stalla fragor till
forelasarna pa e-postadress fraga@retina-sweden.se. De fragor som vi inte
hinner med under motet kan komma att besvaras i kommande nummer av
Retinanytt.

Program Iordagen 7 november

09:45 Telefonkonferensen oppnas

10:00 Hostmote for RP-foreningen

11:00 Vad hander inom RP-forskningen Ulrika Kjellstrom

12:00 Lunchpaus

13:30 Bemotande inom sjukvarden — Therese Eriksson, socionom
med masterexamen i folkhdlsovetenskap

14:30 Paddla 6ver Oresund eller cykla genom Sverige som dévblind
— Torbjorn Svensson forfattare, skribent och konstnar

15:30 Avslut
For dem som vill s& kommer vi halla ett 6vningstillfalle den 29 oktober kil 20:00.

Vid det tillfallet kommer information fran Retina Internationals konferens som i
ar var virtuell.



Genterapiforsok med nano-

partiklar

Av: Bengt Vilhelmson

Tva forskare vid Johns Hopkins University, Peter Campochiaro och Jordan
Green, rapporterar framgangsrika resultat med att anvanda nanopartiklar for att
leverera en genterapi. Forskningen som hittills gjorts pa forsoksdjur kan ha en
potential att behandla vat makuladegeneration och dven andra sjukdomar i nat-

hinnan hos manniskor.

Manga av de nuvarande genterapime-
toderna ar beroende av sa kallade
virusvektorer som utnyttjar den natur-
liga formagan hos virus att bara gene-
tiskt material till cellerna. Men virus kan
enligt forskarna skapa ett immunsvar
som hindrar upprepad dosering och
svarigheter finns ocksa hos dessa virus
att bara stora gener. Flera av de vanliga
arftliga degenerationerna i nathinnan
uppstar pa grund av mutationer i stora
gener som inte passar de vanligast an-
vanda virusvektorerna.

For att overvinna sadana begrans-
ningar har forskarna utvecklat en ny
strategi med en biologiskt nedbrytbar
polymer. Den omsluter och kompri-
merar langa DNA-strangar och skapar
nanopartiklar som kan tranga in i cel-
lerna. Det ger forskarna mojlighet att
leverera kompakta buntar med DNA
direkt till cellerna i 6gat. Forskarna ut-
trycker det sa att denna teknologi kon-
verterar cellerna till minifabriker av ett
terapeutiskt protein.

For att testa nanopartiklarnas formaga
anvande forskarna moss som ar gene-

tiskt konstruerade att utveckla en form
av vat makuladegeneration liknande
den hos manniskor. Forskarna laddade
nanopartiklarna med en gen som pro-
ducerar ett terapeutiskt protein som
neutraliserar en tillvaxtfaktor. Det ar en
tillvaxtfaktor som ger onormala blod-
karl under nathinnan vid vat makulade-
generation. Tre veckor efter behandlin-
gen med nanopartiklar hade mossen
en sextioprocentig minskning av onor-
mala blodkarl. Samma effekt fanns kvar
35 dagar senare.

Manniskor med vat makuladegenera-
tion far normalt injektioner med det
terapeutiska proteinet var fjarde till
sjatte vecka. Med den har metoden
anser sig forskarna kunna forhindra
vidare synforsamring med bara nagra
fa initiala behandlingar. Andra genet-
iska sjukdomar som orsakar blindhet
ska enligt forskarna kunna behandlas
pa ett liknande siatt genom att fora in
en frisk version av en gen i cellerna via
dessa nanopartiklar.

Kalla: Johns Hopkins
University School of Medicine



Utmaningar med kliniska forsok

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

Antalet kliniska forsok avseende arftliga retinala dystrofier har okat kraftigt de
senaste aren. | takt med nya forskningsgenombrott och i och med att formagan
att identifiera passande deltagare skarps, ar det sannolikt att antalet kliniska
forsok kommer fortsatta att oka. Kliniska forsok foljer normalt etablerade och
valforankrade protokoll, men nar antalet diagnoser och identifierade mutationer
okar samtidigt som nya matt, terapier och atgarder provas blir deltagarunder-
laget snavare, vilket 6kar de etiska och designmassiga utmaningarna for dessa

studier.

| syfte att forsta och dela erfarenheter
fran nya kliniska forsok, grundade en
grupp forskare det sa kallade Mona-
ciano-konsortiet, som hade sitt forsta
mote 2013. Konsortiet holl sitt andra
symposium 2018, da man etablerade
sju principer som skulle vagleda forsk-
ningen pa retinala dystrofier det nar-
maste decenniet. Prioriteringarna var:
1) att anvanda naturalférloppsstudier
for att designa kliniska forsok; 2) att
utveckla passande utfallsmatt for pa-
tienter; 3) att standardisera validerade
utfallsmatt; 4) att minimera antalet in-
flammationer som en foljd av gentera-
pier; 5) att utveckla en handlingsplan
for barnsjukvard; 6) att forbattra rad-
givningen till patienter; 7) att forbattra
transparens, ansvarsutkravande och
tillganglighet.

I juni 2020 publicerades en vetenskap-
lig artikel som gick igenom status gal-
lande dessa prioriteringar. | dagslaget
har over 270 genetiska mutationer som
orsakar retinala dystrofier identifierats.
Tack vare framsteg inom sekvensering
och dataspridning, har genetiska test
blivit en naturlig och valfungerande
klinisk verksamhet. Av antalet som tes-
tas med de olika metoderna lyckas man

identifiera genmutationen i mellan 60
och 80 procent av fallen, en siffra man
tror kommer att 6ka under de narmaste
aren, samtidigt som antalet tester nar
fler personer som tidigare inte haft till-
gang till sadana, exempelvis i Afrika
och Asien. En okad spridning kommer
aven kunna leda till 6kad precision i
testerna.

Med tanke pa att kostnaderna for ett ge-
nomganget kliniskt fors6k och godkan-
nande av en behandling eller lakeme-
del av myndigheterna ar mycket hoga,
galler det att hitta en balans mellan fi-
nansiering och sakerhet for patienter.
Denna utmaning blir an storre i takt
med alltmer specialiserade forsok med
ett fatal patienter och deltagare. Muta-
tionsoberoende behandlingar inriktade
pa overlappande patogena mekanismer
pa ett tidigt sjukdomsstadium, eller an-
vandande av regenerativa terapier for
att ersatta fotoreceptorer pa ett senare
sjukdomsstadium, ar alternativa strate-
gier for att utveckla terapier for bredare
populationer. Nyttan hos nya terapeu-
tiska strategier kan utvarderas genom
bedomning av specifika utfall genom
de mest informativa sjukdoms-
modellerna som finns tillgangliga. Man



tror bland annat att antalet modeller
av retinala degenerationer med icke-
manskliga primater (NHP) kommer att
oka kraftigt. Idag finns bara nagra fa
kanda NHP-modeller, bland annat ge-
nom geneditering eller att screena hela
genom hos dessa modeller. Spontant
utvecklade hundmodeller ar en annan
viktig resurs, da hundars och manni-
skors nathinnor liknar varandra och
ogonen ar relativt jamnstora, vilket
moijliggor likartad kirurgi, liksom im-
munitetsreaktioner hos hundar och
manniskor liknar varandra.

En annan utmaning, givet den stora
variationen i genetisk orsak och aven
symptom, ar hur man ska definiera be-
handlingseffektivitet, detta eftersom
snabb forbattring av synférmaga inte
kommer att kunna bli fallet for flera
diagnoser, for vilka terapeutiska strat-
egier for att bromsa degeneration ar i
fokus. Som matt pa behandlings-
effektivitet i kliniska forsok, bor ut-
fallsmatt vara enkla att tillga, repeter-
bara och reproducerbara med minimal
risk for matfel, mojliga att observera
oberoende av behandlingsatgarden,
klinisk relevant och vald fore datain-
samlingens pabodrjande. Detta saker-
staller bade effektivitet och sdkerhet.
De kliniskt meningsfulla utfallsmatt
som anvands i enlighet med amerikan-
ska och europeiska lakemedelsmyn-
digheter ar snittforandring hos:

1) bast korrigerade synskarpan; 2) syn-
faltets kanslighet; 3) retinal kanslighet
som testas genom fullfaltsstimuli;
samt 4) mobilitetstest i olika ljusforhal-
landen. En viktig utmaning framat ar att
identifiera fler utfallsmatt som ar rele-
vanta i vardagen, da dessa namnda ut-
fallsmatt knappast ar representativa for
hur synen fungerar i vardagen.

Patientrapporterade utfall (patient-re-
ported outcomes, PRO) ar matt som
blivit alitmer populart de senaste aren, i
syfte att beakta deltagares egna upplev-
da forandringar, vilket dven kan fanga
in kognitiva och psykologiska aspekter.
Dock saknar de flesta etablerade PRO-
matt validering for just retinala dystro-
fier och manga PROs iar inte relevanta
for personer som genomgar terapier
for att aterskapa syn, och flera PROs
som utvecklats for retinala dystrofier
har annu patentskydd och ar inte sprid-
da, varfor det ar angelaget att utveckla
PROs for retinala dystrofier brett.

Gallande kliniska forsok ar utmanin-
garna just att patientunderlaget ar val-
digt litet for vissa terapier och att den
genetiska variationen ar sa pass stor.
Internationella naturalforloppsstudier
anvands for att predicera aldern for nar
snabb synforsamring ar rimlig att in-
traffa for olika diagnoser, en kunskap
viktig att anvanda for att satta in ratt ter-
api vid ratt tillfalle. Antalet dkade klini-
ska forsok erbjuder ocksa utmaningar
gallande kompetensforsorjning bland
personal pa testcenter och i varden.
Har kravs internationellt samarbete
och gemensamma ansatser och inter-
nationella overenskommelser kring
vilka som far behandla personer med
retinala dystrofier, i dag saknas sadana
regler. Etiska riktlinjer kring deltagande
ar valutvecklade, men nar olika center
och kliniska forsok har valdigt likartade
inklusionskriterier for deltagande kan
det vara svart att bedoma vilket kliniskt
forsok som ar passande att delta i. Har
kan finnas risker med intern konkur-
rens kring deltagare. For denna typ av
situation saknas riktlinjer och proto-

koll, vilket bor utvecklas, for att man



lattare ska kunna avgora om det ar mer | och finansiering for att genomfaora klin-
passande att delta i ett kliniskt forsok | iska forsdk, att medicinskt identifiera
snarare an att genomga en utvecklad | mer passande matt och metoder, och
behandling. att dessa senare ska ha relevans for
patienter.

Att antalet kliniska forsok okar kraftigt
ar ett exempel pa att forskningen gar | Kdlla: Thompson DA, et al. (The Mona-
framat, men detta staller ocksa krav pa | ciano Consortium). Advancing clinical
utforande och infrastruktur. Samman- | trials for inherited retinal diseases: rec-
taget gar det att beskriva utmaningen | ommendations from the second Mona-
som att hitta en balans mellan resurser | ciano Symposium. Trans Vis Sci Tech.
2020;9(7):2).

Kollisionsvarningskamera

Av: Caisa Ramshage

Vid University of Massachusetts har det genomforts en studie pa hur man kan
vidareutveckla ett kamerabaserat system som ska hjalpa blinda och gravt syn-
skadade att undvika kollisioner. | en studie med cirka 30 gravt synskadade och
blinda deltagare som anvande teknikkapp eller ledarhund fick deltagarna en ka-
mera pa brostet och ett armband som skulle surra till om det fanns en kollisions-
risk. For att gora studien dubbelblind, det vill saga att varken testledare eller del-
tagare skulle veta om de fick hjalp eller inte, sa var armbandet programmerat till
att vid slumpmassiga tider vara avstangt. Testdeltagarna anvande utrustningen
i sitt vardagliga liv, hemma, pa jobbet och ute i samhallet.

Det svara med testet var att analysera | lett till nagon kollision, men systemet
data fran videofilmerna; for att avgora | larde sig aven att hitta dessa tveksam-
hur bra systemet fungerade, grans-| ma risker. Nar man tillforde en tredje
kades alla videofilmer manuellt av tva | granskare sa var den granskaren vid
personer. De tva skulle avgéra om fil- | en del tillfallen oenig med de tva forsta
men inneholl en kollisionsrisk, om den | granskarnas asikter om kollisioner och
vita kappen hade traffat objektet eller | risker, men systemet larde sig att aven
om testdeltagaren hade kolliderat med | acceptera de risker och kollisioner som
objektet. Sedan jamférdes vad gran-| den tredje granskaren angav.

skarna hade tyckt med om systemet | Fordelen med det har systemet ar att
hade varnat testdeltagaren eller om | det kan hantera data inte bara ifran labb
systemet hade missat en risk. Syftet | utan fran synskadades egen verklighet
med att hitta dessa missade risker ar | och att systemet successivt kan forbat-
att man med maskininlarning kan lara | tras och laras upp pa nya miljoer.

upp systemet att hitta och varna for fler
risker. Kalla: Data Acquisition, Processing,
and Reduction for Home-Use Trial of a
Granskarna var emellanat sjidlva oense | Wearable Video Camera-Based Mobil-
om det varit en risk och om risken hade | ity Aid
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Blindheten gav Morten Bonde en

ny syn pa livet

Av: Morten Bonde, oversattning till svenska: Karl-Fredrik Ahlmark

Danske Morten Bonde, senior art director i Lego-koncernen, har diagnosen RP,
som far honom att langsamt bli blind. | nuldget ar hans syn sa begransad att han
bara kan se vad andra skulle kunna se genom ett smalt ror. Nar Morten forst fick
reda pa att hans syn skulle forsvinna, valde han att ignorera den insikten.

Han fortrangde det i aratal. Han nadde
botten nar han en dag 2016 forklarades
blind av danska myndigheter. Morten
har ett livligt familjeliv och ett bra ar-
bete i LEGO-koncernen, och i stallet for
att lata sjukdomen styral livet, bestamde
han sig for att se modjligheter snarare
an begransningar. Detta innebar att
han maste ldra om allt han trodde att
han visste och istéllet lara sig nya satt
att se varlden pa. Nu delar han med sig
av sin historia och resa i en ny bok.

Morten stod infor utsikten att bli fortids-
pensionerad och ett svart liv for bade
honom sjalv och hans familj. Men han
var inte pa vag att ge upp. Han insag att
han behovde tanka annorlunda.

- Om jag inte kan forandra faktumet
att jag kommer att bli blind maste jag
andra min syn pa att tappa synen. Jag
var trott pa att kanna sjalvomkan och
lidande. Jag ville bestamma sjalv om
nagot var bra eller daligt. Och jag kan!
Det ar en kraftfull insikt, och jag har
samlat pa mig flera verktyg som har
vant upp och ned pa mitt satt att se pa
livet, sager Morten Bonde, som public-
erar boken ”"Sentenced to Blindness

- Now What?” for att visa andra att det

finns alternativ till att bara ge upp.

Morten har tillbringat fyra ar pa att skri-
va sin bok. Den erbjuder en personlig
upplevelse, och han beskriver naturligt-
vis sin egen resa med en kronisk sjuk-
dom, men han vill uppna mycket mer
med boken an att bara beratta sin egen
historia.

- Jag har upptackt att genom att andra
sma saker och tankemodnster i varda-
gen kan jag astadkomma stora féran-
dringar som skapar utrymme for nya
mojligheter - dven i svara situationer.
Det ar darfor jag delar min historia
och verktygen i min bok, som jag inte
kommer att tveka att kalla en guide till
transformation, sager Morten Bonde,
som trots att han nastan ar blind, har
fortsatt arbeta som senior art director i
LEGO-koncernen.

Morten publicerar ”Sentenced to Blind-
ness - Now What?” genom sitt eget
forlag, Forlaget Vision, och forutom att
vara art director, forfattare och familje-
far haller han ocksa forelasningar -
bade inom LEGO-koncernen och privat
- om hur man hanterar svara situation-
erilivet.



Ledsagning — en rattighet eller

vad?

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

| slutet av september Ioper SRF:s rattighetsprojekt med fokus pa ledsagning och
LSS ut, efter att ha pagatt i tva ar. Jag fick mig en pratstund med projektledare
Dennis Ivarsson om statusen i projektet, dess framgangsfaktorer och om vad
personer med RP ska tinka pa gallande ritt till ledsagning. Dennis, utbildad
jurist, har med stort engagemang, kompetens och driv lett projektet. Vad som
hander efter den tvaariga projektperioden ar i skrivande stund inte bestamt, utan

blir en fraga for SRF:s forbundsstyrelse.

Projektet kom till stand efter att det
hade noterats att manga personer med
grav synnedsattning hade fatt avslag
pa ansokningar om ledsagning via LSS
(Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade), alternativt att deras
tidigare ratt till det drogs in i samband
med omprovning. | stallet har kommun-
er beviljat ledsagningsinsatser via SoL
(socialtjanstlagen), som till skillnad
fran LSS dock innebar fler begransnin-
gar gallande individens utrymme att
valja var, nar och hur ledsagningen ska
utforas. Ledsagning via SoL ar dess-
utom i manga kommuner belagd med
en avgift. LSS-lagstiftningen infordes i
borjan av 1990-talet och da var tanken
att personer med grav synnedsattning
eller blindhet skulle inga i den sa kal-
lade personkrets 3. | takt med tiden har
dock bade kommuner och domstolar
definierat ut dessa fran personkrets 3
och darmed fran ledsagning via LSS
och i dagslaget ar det ytterst sallsynt
att personer med grav synnedsattning
beviljas LSS-ledsagning.

Rattighetsprojektet vill fa till en foran-
dring gallande detta och har haft flera
syften, bland annat att stodja enskilda
medlemmar och arbeta medvetande-

hojande. Projektet har utbildat ratt-
ighetsstodjare som i form av ett juri-
diskt stod pa ideell basis kan hjalpa en-
skilda individer att ansoka och darefter
overklaga om ledsagning till kommu-
ner/domstol. Det har aven inbegripit ett
metodutvecklingsarbete i form av mall
for ansokningar, dar sdkande kan ut-
forma och fa stod till sina ansékningar
sa likvardigt som mojligt, vilket vantas
leda till att kommuner tvingas motivera
sina beslut battre. Domar kan jamforas
med varandra och i takt med att alit fler
ansokningar blir starkare och att infor-
mationen sprids, ar det tankt att det kan
ge positiva ringar pa vattnet.

Dennis beskriver en utmaning som kan
finnas pa bade organisatorisk och in-
dividuell niva. SRF liksom RP-forenin-
gen, genom erfarenhetsutbyte och
annan verksamhet, ska ju betona den
kompetens som medlemmarna besit-
ter, helt oaktat eller i manga fall aven
tack vare den synnedsattning man har.
Det ar en viktig signal att sanda inte
minst till arbetsmarknaden och sam-
hallet i stort, att medlemmarna ar star-
ka, kompetenta och drivande, aven om
man emellanat behover stéd. Men nar
man ansoker om ledsagning och andra
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stodinsatser kan en sadan beskrivning
ligga en i fatet. Inte sallan vill man un-
derstryka att man faktiskt klarar saker,
det ar en fraga om sjalvkansla, men i
utformandet av ansokningar om ledsa-
gning galler det, menar Dennis, att lag-
ga vikt vid de svarigheter man har. Man
kan tanka att man inte ska beskriva en
dag nar allting fungerar eller ens en
”okej” dag, utan fokus pa ens behov ska
utga fran ens "samsta” och ”svaraste”
dag, utifran ens funktionsnedsattning.
Det ar dar behoven finns och det ar det
man bor fokusera pa, da det trots alit
ar det man behover hjalp med. Dennis
understryker ocksa det centrala i att
vara konkret och att exemplifiera be-
hoven i detalj och att undvika att vara
overslatande. Det galler med andra ord
att vara medveten om de koder som
finns i samband med skrivandet av en
ansokan och i syfte att vara framgangs-
rik ar det viktigt med juridiskt stod for
att utforma ansokningarna sa pas-
sande som mojligt. En annan sak som
Dennis betonar ar vikten av olika intyg,
inte bara ett allmant lakarintyg om syn-
status, utan aven ett intyg fran Syncen-
tralen om ens behov i vardagen (ADL-
intyg) liksom aven garna ett intyg fran
kurator/psykolog om hur begrans-
ningarna i formagan till delaktighet i
samhallet kan paverka en mentalt. Det
galler med andra ord att vara ordentligt
forberedd och gora ett forberedande
arbete innan ansokan ar klar att sandas
in. Har kommer rattighetsstodjarna in,
som kan hjalpa till.

Detta kan te sig som en utmaning for
personer med RP, vi dr sa vana vid att
beskriva var syn som foranderlig bade
over tid och i rummet. Men enligt Den-
nis galler det att inte slata over, att inte
bara kort skriva att synen ar foranderlig
fran dag till dag. Den oro som manga
med RP lever med, ar viktig att beskri-
va. Bara for att det fungerar att en dag
ta sig till arbetet eller affaren eller fri-

tidssysselsattningen betyder inte att
det varje gang fungerar, beroende pa
hur synen ar just den dagen, beroende
pa om tekniken man ar beroende av
strular, beroende pa om kollektivtrafik-
en eller fardtjansten fungerar osv. En
sadan oro kan for manga standigt finnas
dar, aven de dagar och de ganger da
det fungerar, och standig oro kan leda
till aterkommande hogre stressnivaer,
vilket all forskning visar ar skadligt.
Sa om det ar nagot personer med RP
kan ta med sig ar det att fokusera pa
det som fungerar i vardagen i relation
till ovriga samhallet, men om det ar
dags att ansoka om ledsagning, galler
det att detaljerat och konkret beskriva
svarigheter och begransningar som
faktiskt finns. Att det bade fungerar
och finns svarigheter behover inte
sta i motsats till varandra, men det ar
viktigt att formulera sig pa ett visst
satt vid ansokningsskrivandet, sa kan
man fokusera pa allt det som fungerar
nar man lamnat ansdokan darhan, och
forhoppningsvis fatt ett positivt beslut.

Lasmeromprojektet,omrattighetsstod-
jarna och om den mall for ansokningar
som finns, har: https://www.srf.nu/det-
har-gor-vi/rattighetsprojektet/
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QLT anvands for

Av: Caisa Ramshage

ny form av RP

For fem-sex ar sedan skrev vi om en studie pa unga retinitiker som hade RPE65
och som hade behandlats med en medicin som hette QLT091001 (syntetisk 9-cis-
retinyl acetat). Medicinen som var i form av en oljig vatska gavs oralt. Testen
utfordes i Kanada och det fanns en svensk bland forsokspersonerna.

Nu har samma medicin anvédnts pa en grupp med éaldre retinitiker som har en
dominant form av RP som debuterar sent. Forskargruppen leds fran Dublin, Ir-
land, och finns ocksa i Frankrike, USA och Kanada.

Det ar en fas 1b studie med fem del-
tagare i aldrarna 41-68 ar. Deltagar-
na fick en sjudagarsbehandling med
QLT091001 (Retinagenix). Medicinen
ar tankt att ersatta den normala 11-cis
retinal som ar en ljuskanslig form av A-
vitamin och som bidrar till att vi kan se.

Denna behandling visade sig ge
forbattringar under en sex till tolv
manader lang period. Enligt forskar-
na kan det visa hur lang tid det tar att
vacka till liv fotoreceptorer hos denna
grupp av retinitiker.

| synfaltsundersokning med

Goldmann perimeter visade sig patien-
terna ha forbattringar pa 70 till 200 pro-
cent jamfort med utgangsvardet hos
tre av de fem deltagarna som var 67-68
ar. Storst forbattring hade de efter sju
till tio manader. En av deltagarna som
inte fick nagon synfaltsforbattring fick
dock forbattring av synskarpan.

Kalla: http://brief.euretina.org/research/
proof-of-concept-study-for-oral-syn-
thetic-9-cis-retinyl-provides-visual-
rescue-for-late-onset-autosomal-domi-
nant-retinitis-pigmentosa-adrp
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