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Arbetet i foreningen

Hander det nagot i RP-féoreningen nu i
coronatider? Jo, aven om det ar svart
att genomfora traffar som forr sa tick-
ar arbetet pa. Som alltid pa hosten sa
planeras varmotet, i var blir det digitalt,
se artikel inne i tidningen. Vi hoppas att
hostmotet 2021 kan bli fysiskt. Therese
Eriksson som foreldaste pa hostdagen
planerar tillsammans med Oscar
Persson nagra telefontraffar fore jul
med tema samhallets stod. Nar du far
denna tidning sa har de kanske re-
dan genomfdérts men meddela garna
foreningen din e-mailadress sa kan vi
snabbt skicka ut information om kom-
mande traffar. Skicka din e-mailadress
till adm@retina-sweden.se.

Efter jul och nyar planerar vi RP-pubar
pa telefon, med den fordelen att vi nu
kan ha RP-pub med deltagare fran hela
Sverige. Tema pa den forsta puben
kommer att bli ”digital motesteknik”,

Anders Persson kommer guida och
svara pa fragor. Vi har funderingar
pa teman sasom matlagning, musik,
teknik i vardagen, men kom garna med
forslag pa forsta puben. Datum for RP-
pubarna finns pa sista sidan under Pa

gang.

| 6vrigt sa kampar vi vidare med att Lux-
turna ska bli en behandling som betalas
av regionerna. Vi arbetar ocksa tillsam-
mans med SRF for att forsakringskas-
san ska forsta behov av rehabilitering-
stid och i en del fall deltidsarbete nar
man har RP. | ovrigt fortsatter natver-
kande med medicinbolag, sa att de nar
de tar fram behandlingar for olika typer
av RP ska forsta vilka behov som ar
viktigt for oss som retinitiker.

Vi i styrelsen onskar er alla en god jul
och ett gott nytt ar!

Caisa Ramshage
Ordforande
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Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
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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 sjalv, tillsammans
med sin 6gonldkare, bedoma om informationen ar
korrekt och tillamplig pa den egna situationen.




Valkomna till vardag per telefon
17 april 2021!

Eftersom Coronasituationen inte har lugnat ner sig sa tar vi varmotet per tele-
fon aven 2021 och det blir bara en vardag, men vi siktar pa att kunna traffas pa
riktigt under hostdagarna 2021!

For att delta i motet anmal er pa foreningens hemsida www.retinanytt.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 att for att fa delta pa motet
sa maste du vara medlem.

Fore och under varmotet kommer det att finnas mojlighet att stélla fragor till
forelasarna pa e-postadress fraga@retina-sweden.se. De fragor som vi inte hin-
ner med under motet kan komma att besvaras i kommande nummer av Retina-
nytt.

Program Iordagen 17 april

09:45 Telefonkonferensen 6ppnas
10:00 Arsmoéte for RP-féreningen

11:00 Vad hander inom RP-forskningen
12:00 Lunch

13:30 Forelasning

14:30 Forelasning

15:30 Allman fragestund.

16:00 Avslut

For de som vill sa kommer vi halla ett 6vningstillfdlle den 8 april kil 20:00. Vid det
tilifallet kommer vi informera om nagot aktuellt amne.

Har du nagra fragor kontakta Henrik Riiffel pa henrik@retina-sweden.se eller
Oscar Persson pa oscar@retina-sweden.se.



Forskningsnytt om olika

behandlingar

Av: Bengt Vilhelmson

Ulrika Kjellstrom fran 6gonkliniken vid Skanes Universitetssjukhus hade en
genomgang om aktuell forskning under det digitala hostmotet.

Genterapi

Genterapi gar ut pa att man transport-
erar en frisk kopia av den sjuka genen
till nathinnan. Man har provat olika typ-
er av virus som transportorer. Det som
hittills har fungerat bast ar adenoasso-
cierade virus (AVV) som ofta injiceras
subretinalt dvs under nathinnan. Det
finns en godkand genterapi, Luxturna.
Metoden har utvecklats for Lebers kon-
genitala amauros som orsakas av mu-
tationer (sekvensavvikelser) i genen
RPEG65.

Det finns ocksa en klinisk studie som
pagar for Bothniadystrofi som ar en
variant av RP. Den ar ganska vanlig i
Norrland och orsakas av forandringar i
genen RLBP1. Tidigt i sjukdomsforlop-
pet far man en nedsatt central synskar-
pa. Inga resultat har rapporterats annu.

En annan sjukdom dar man har hop-
pats mycket pa genterapi ar X-bunden
juvenil retinoschis. Personer med sjuk-
domen far splittringar mellan de olika
lagren i nathinnan som framfaralit
paverkar den centrala synen. Forsok
har paborjats pa manniskor men tyvarr
har det uppstatt immunologiska reak-
tioner. Man har fortfarande en del att
jobba vidare pa har sager Ulrika.

Choroideremi ar en sjukdom som drab-
bar bade nathinnan, pigmentepitel-

cellslagret och sjalva aderhinnan.
Sjukdomen borjar med nedsatt mork-
erseende och inskrankta synfalt men
ger snabbare central synnedsattning
an vanlig RP. Sjukdomen beror pa mu-
tationer i CHM-genen. Man provar har
samma virus som for Luxturna (AVV).
Hittills har studierna visat bra resultat
och hopp finns att behandlingen ska
kunna godkannas som ett lakemedel
pa sikt.

Man forskar mycket pa genterapi for
sjukdomar som beror pa mutationer i
genen ABCA4. Dessa mutationer kan
ge Stargardts sjukdom eller den allvar-
ligare varianten, tappstavdystrofi. Vid
Stargardts sjukdom ar det den centra-
la synen som paverkas. Vid tappstav-
dystrofi uppstar ocksa synfaltsbortfall
forutom de centrala bortfallen. ABCA4
genen ar mycket stor och man har dar-
for provat lentivirus som ar ganska sto-
ra. An sa lange har vi inte sett nagon
rapport pa resultatet vilket kan tyda pa
svarigheter.

RNA-terapi eller antisens
oligonukleotidterapi

Vid RNA-terapi maste bade genen och
mutationen (sekvensavvikelsen) vara
kand. Har forsoker man ratta till bud-
barar-RNA och inte sjalva genen som
vid genterapi. | tekniken anvander man



”’gensaxen” Crispr-Cas9 som har fatt
nobelpris i ar. Man sprutar in en I6sning
i glaskroppen sa den sprids over hela
nathinnans yta. Behandlingen maste
upprepas var tredje manad tror man.

Man har utvecklat RNA-terapi for Leb-
ers kongenitala amauros med muta-
tion i CEP290 genen. Mutationen heter
€.2991+1566A>G och det pagar studier
i fas | och fas Il. Forsoken har hittills
visat god sakerhet med en viss forbat-
tring av synskarpan och minskad ny-
stagmus.

Det pagar kliniska studier med RNA-
terapi for Usher typ 2A med mutationer
i exon13 i genen USH2A. An sa linge
har man inte rapporterat nagra resultat.
En annan studie som precis har pabor-
jats galler mutationen ¢.7595-2144A>G
som finns i USH2A genen.

Studier pagar ocksa for autosomalt
dominant RP som orsakas av muta-
tionen c.68C>A i genen RHO. Har pagar
ocksa fas | och Il studier men inget har
annu rapporterats. RNA-terapi har nyli-
gen startat for Stargardts sjukdom i
ABCA4 genen med mutationen c.5461-
10T>C.

Farmakologiska

Har forsoker man ga in och paverka
olika delar av syncykeln som ar en pro-
cess dar ljus omvandlas till elektriska
signaler i nathinnan. Forsoken gors
mest pa sjukdomar i ABCA4-genen.
De lakemedel som ingar i dessa tidiga
studier har vissa biverkningar.

Man forskar ocksa pa generella be-
handlingsprinciper som inte ar bero-

ende av vilken genetisk defekt man har.

Neuroprotektion

En sadan generell behandlingsprin-
cip ar neuroprotektion som forsoker
skydda tappar och stavar pa olika satt.
Man har provat en antioxidant som
heter n-acetylcystein med bra resultat
som man ger oralt (svaljer det). | en
liten studie upplevde nagra patienter
en viss forbattring av en "nerve growth
factor” NGF och man ska jobba vidare
med den.

Regenerativ medicin

Har anvander man olika typer av stam-
celler for att ersatta de skadade fotore-
ceptorerna eller pigmentepitelcellerna.
Hittills har stamcellstransplantationer-
na inte fungerat sarskilt bra.

Optogenetiska strategier

Har forsoker man flytta formagan att
reagera pa ljus fran de skadade foto-
receptorerna till andra retinala celler.
Man har paborjat kliniska studier men
inte rapporterat nagra resultat dannu.
Man fragar sig om upplosningen kan
bli tillrackligt bra.

Paverka cellernas utveckling

Det finns sarskilda amnen som styr
och paverkar hur stavarna utvecklas i
nathinnan. Flera olika metoder har hu-
vudsyftet att minska aktiviteten hos de
har amnena i nathinnan och darigenom
fa stavarna att likna tapparna. Pa det

sattet overlever alla synceller battre.
Det har bara gjorts djurforsok hittills.



Retinala implantat

Det som finns i dagslaget tva system
for detta. Ett epiretinalt system (ett chip
ovanpa nathinnan) och ett subretinalt
system (ett chip under nathinnan). In-
get av dessa system har hittills funger-
at optimalt. Upplosningen blir inte bra
och flera problem har rapporterats.

Ulrika framholl avslutningsvis vikten
av att vara sa val forberedd som mojligt
nu innan det kommer behandlingsme-
toder. Man ska veta sin fenotyp. Det in-
nebar att man ska gora en sa noggrann
undersokning som mojligt av hur sjuk-
domen yttrar sig. Vilken genotyp har
man? Man ska veta vilken gen som ar
drabbad och vilken mutation (sekvens-
avvikelse) det ar.

Dyrbara ogon

Av: Susanne Mirshahi

Hur reagerar man om det finns en behandling som kan ge chans till forbattrad
syn, men samhallet anser att den ar for dyr? Om detta handlar den danska doku-
mentaren Kostbare gjne, som kan ses via lanken sist i denna artikel.

Dokumentaren skildrar de tva sex-
tonariga flickorna Anna och Camille
som bada har diagnosen RP. De har
bada den genetiska variant av RP som
kan bli aktuell for det nyligen godkan-
da lakemedlet Luxturna. Luxturna ar en
genterapibehandling som godkandes i
Europa i borjan av 2019. Denna nyhet
inger initalt stort hopp hos Anna och
Camille och deras familjer och en spand
vantan foljer innan de far besked om
behandlingen ska bli tillganglig i Dan-
mark. Det danska Medicinradet sdager
dock nej till finansiering eftersom man
anser att behandlingen ar alltfor dyr
(cirka 3 miljoner kronor per 6ga).

Bade Anna och Camille har fortfarande
viss syn, men de berattar om sin oro in-
for framtiden, dar de ar radda for att en
framtid som blinda ska begransa dem
och deras drommar och kanske gora
dem beroende av andra.

Vi far dven ta del av foraldrarnas oro for
sina barn och hur de aktivt foljer den
medicinska utvecklingen for att se om

nagot finns som kan hjalpa deras barn.

De vill gora allt for att dottrarna ska fa
tillgang till den nya behandlingen och
en av familjerna saljer till och med sin
bostad for att kunna flytta till Storbri-
tannien och dar kunna fa tillgang till
och bekosta behandlingen.

Medicinradets nej till Luxturna tas upp
for debatt i Folketinget, och ytterligare
en tid senare har de danska myndighe-
terna lyckats forhandla ner priset och
Medicinradet kommer med beskedet att
trots allt finansiera. Gladjen blir forstas
stor och hoppet tands anyo. Fran att
bara ha kant sig som en kostnad och
en borda for samhallet berattar bada
flickor hur de nu vagar blicka framat
igen och dromma om utbildning, ar-
bete, familj m.m.

En intressant dokumentar som tar upp
hur medicinska framsteg och myn-
dighetsbeslut beror enskilda personer
och kastar dem mellan hopp och for-
tvivlian.

Lanktillprogrammet: https://www.dr.dk/
drtv/iprogram/kostbare-oejne_210522



Kliniska forsok pa inducerade
pluripotenta stamceller

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

Varldens forsta transplantation av fotoreceptorer, som kommer fran inducerade
pluripotenta stamceller, pa en retinitiker har genomforts.

Transplantationen genomfordes vid
Kobe City Eye Hospital i Japan och vid
en presskonferens 17 oktober berat-
tade forskarna att inga komplikationer
tillstott vid transplantationen. Nu foljer
kliniska forsok som ska testa sakerhet-
en for manniskor av denna potentiella
RP-behandling.

Stamcellerna som anvandes kom fran
mogna blodceller hos en fullt seende
person. Forskarna har lyckats fa blod-
cellerna att aterga” till ett tidigare sta-
dium i form av stamceller och sedan
’lockat” dem till att bli en tredimensio-
nell nathinnevavnad, som i sig bestar
av en blandning av olika nathinnecel-
ler. Utifran denna vavnad utvecklade
forskarna ett set av fotoreceptorer,
som nu alltsa har transplanterats for att
ersatta nedbrutna motsvarigheter hos
en retinitiker.

Stamceller ar intressanta for olika typ-
er av terapier, just for att de kan fas att
utvecklas till nastan vilken celltyp som
helst.

Stamcellerna som anvands i studien
ar utvecklade av Shinya Yamanaka. Ar-
betet med dessa fotoreceptorer bygger
pa tidigare projekt han varit med om att
driva, bland annat fran 2014 nar hans
forskarlag transplanterade RPE-celler,
utvecklade fran pluripotenta stamcel-
ler, till en patient med AMD (vat alders-
relaterad makuladegeneration). RPE-
celler stodjer fotoreceptorer och ar den
celltyp som drabbas forst hos personer
med personer med AMD, medan det ar
fotoreceptorerna som direkt drabbas
vid RP.

att fa hja

Vill du starta studiecirkel om RP?
Kontakta RP-foreningens kansli for
Ip och stod pa telefon
08 — 702 19 02 eller skicka

e-post till
adm@retina-sweden.se
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Lovande resultat fran Meira GTX

Oversatt av Caisa Ramshage

XLRP &ar en konsbunden form av RP, vilket betyder att mannen far sjukdomen
och kvinnor ar barare av anlaget. Meira GTX och Janssen Pharmaceutical rap-
porterar stabil eller forbattrad kanslighet i nathinnan for fem av sju deltagare i en
fas l/ll-studie, i lagdos- eller mellandos-gruppen. XLRP orsakas av en mutation i

RPGR-genen.

Studien genomférs pa fem olika stal-
len i USA och Storbritannien. Pojkar sa
unga som fem ar gamla deltar i studi-
en. Tack vare de lovande resultaten sa
planerar nu foretaget en fas lll-studie.

Genterapin ges med flera injektioner
under nathinnan. En patient har till
exempel fatt fyra injektioner i ett 6ga.
Man hoppas att flera injektioner ska fa
behandlingen att tacka en storre yta
av nathinnan an en enda injektion och
darigenom stabilisera eller forbattra
mer av synfaltet. Genterapin ar tankt att
vara effektiv i flera ar, forhoppningsvis
resten av livet.

XLRP ar en vanlig och aggressiv form
av nathinnedegeneration, vanligtvis ar
det man som drabbas, men aven kvin-
nor kan ha problem av XLRP.

Injektionen innehaller kopior av
fungerande RPGR-gen som ska stod-
ja de muterade RPGR-generna som
retintikern har sedan tidigare. For att
transportera in den fungerande genen
i nathinnecellerna anvander man sig av
virusvektorer, i detta fallet av AAV - ad-
eno-associerade virus.

Nathinnans kanslighet har matts i fas /1l
studien med mikroperimetri som mater
nivaerna av nathinnans kanslighet pa
185 olika punkter i centrala nathinnan.

Tva av tre deltagare i hogdos-gruppen
fick inflammationsreaktion som kunde
behandlas effektivt med steroider.

Kalla https://www.fightingblindness.
org/research/meiragtx-and-janssen-
pharmaceuticals-report-promising-in-
terim-results-from-its-phase-1-2-clini-
cal-trial-for-xirp-gene-therapy-130

RP-foreningens
forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2




Retinitikers upplevelser av
moten med sjukvarden

Av: Bengt Vilhelmson

Therese Eriksson presenterade sin mastersuppsats i amnet under det digitala
hostmotet. For att samla in upplevelser fran individer med RP har hon gjort en
fokusgruppsintervju dar 14 personer deltog. Fem kvinnor och nio man i aldrarna

30-65 ar.

En overvikt av de intervjuade upplevde
tillfallet for diagnosbeskedet som ett
mindre bra mote. Beskrivningar finns
nar man gick darifran lamnad i en hog
av fragor. "Ogonlikaren mer eller min-
dre slangde det i ansiktet pa mig.” Stu-
dien understryker vikten av att hantera
overlamnandet av svara besked pa ett
odmjukt och professionellt satt, sager
hon. | studien framkommer brister i em-
pati och professionalitet hos den som
overlamnar beskedet. Det finns ocksa
exempel pa gott bemotande. Host-
motesdeltagarna holl med om bilden
som framtrader i studien under det
samtal som foljde efter presentationen.

Néar det gallde varden efter beskedet
varierade upplevelserna mycket sager
hon. ”Inte ett ljud pa flera ar. Det var
som att hamna i ett stort vakuum.” Ti-
digare forskning har visat att man ar
som mest mottaglig for hjalp och stod
i borjan av ett sjukdomsforlopp och att
tidiga insatser ar mycket viktiga. Det
finns i studien upplevelser om uteblivet
stod och dar man lart sig att leva med
det sjalv. Den psykiska stress som di-
agnosen for med sig upplevs som det
allra svaraste att hantera pa egen hand.
Det finns ett stort behov av ansvarsta-
gande for den har patientgruppen fran
sjukvarden sager hon.

Majoriteten av deltagarna i hennes
studie menade att det laggs mycket

pa dem sjialva om de ska fa det stod
och de hjalpmedel som behovs for att
hantera sjukdomen och klara livet. Un-
der intervjuerna aterkom deltagarna
ofta till vikten av att ha nagon form av
standardiserat vardprogram. Behovet
av regelbundna besok hos 6gonlakare
och ett varierat utbud av stodinsatser
utifran olika behov och skeenden i livet
framholls ocksa.

Det behover finnas systematik i tillgan-
gen till psykosocialt och psykologiskt
stod under hela livet.

| diskussionen efterat holl mangai host-
motet med om bristen pa stod. ’Man
maste sjalv ta initiativ for allting t.ex.
krava remiss till syncentralen. Man star
ensam med alltihop.”

Tidigare forskning bekraftar att det ar
viktigt att fa aterkommande besok inom
sjukvarden och att stodinsatserna be-
hover variera over tiden framhaller hon.
De behodver vara tvarvetenskapliga och
ges av flera yrkeskategorier. Forskning
visar ocksa att erbjudan om synreha-
bilitering ar viktig for vidmakthallandet
av god psykisk halsa.

Studien som heter ’Du vet ju att du ska
bli blind...nar da?” finns pa:
https://www.srf.nu/nyheter/vara-nyhet-
er/2020/battre-stod-vid-synhotande-
ogonsjukdom-motverkar-ohalsa/



RetinaInternational—arsmote och

strategisk plan

Av: Av Martin Smedstad, dversatt av Caisa Ramshage

Arsmotet i Retina International genomférdes pa Zoom den 5-6 september 2020.
Christina Fasser som varit ordforande i 30 ar avstod fran omval i ar.

Arsmotet uttryckte sin uppskattning
over hennes ledarskap och dedika-
tion for arbetet inom den globala
nathinnevarlden och tackade henne for
hennes enorma insats. Christina Fass-
er kommer att fortsatta bidra till Retina
Internationals arbete som radgivare
framover.

Den nye ordférande Retina Internation-
al blir Franz Badura fran den tyska RP-
foreningen ”"Pro Retina”. Foljande blev
valda som medlemmar i Rls styrelse:
Jeremy D’Souza (Retina Australia),
Ronan Holoahan (FFB Ireland), Jason
Menzo (FFB USA), Claudette Medefindt
(Retina South Africa), Saburo Morita
(Japanese RP Society), Caisa Ram-
shage (Svenska RP-foreningen), Da-
vid Sanchez Gonzales (FARPE), Martin
Smedstad (RP-foreningen i Norge), Ma-
rina Sutter Penz (Retina New Zealand).

Strategisk plan 2020-2025

Retina International ar en global para-
plyorganisation som representerar 43
pasientorganisationer fran alla konti-
nenter. Sedan 1978 har Rl arbetat for
att framja forskning inom nathinnes-
jukdomar och for att stotta de som har
nathinnesjukdomar.

Retina Internationals mal ar att stotta
forskning och sakra global tillgang till
diagnosticering, behandling och sakra
livskvalitet for retintiker.

De tre grundpelarna som ska definiera
arbetet i organisationen ar:

1. Utbildning ("Educate”)

Det ar viktigt att patientorganisationen-
er och medlemmarna som de repre-
senterar ar informerade for att kunna
paverka beslut. Retina International ska
utveckla en kunskapsportal ”"Retina Ed-
ucation Hub” som en del av kunskap-
spelaren. Portalen kommer innehalla
utbildningar inom patientdeltagande
i forskning och metodutvardering, in-
tressepolitiskt arbete och information
om nathinnesjukdomar.

2. Patientdeltagande

For att uppna framgang inom intresse-
politiskt arbete, sa maste vi som pati-
enter delta pa arenorna som paverkar
avgorandet och ger positiva forandrin-
gar. Retina International ar en aktiv del-
tagare i en global intressepolitik, bade
inom WHO, FN och EU. Retina Inter-
national vill hjalpa medlemsorganisa-
tionerna att bli informerade aktorer i
utvecklingen av politik bade nationellt
och internationellt.
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3. Innovation («Innovate»)
Stod till forskningen ar en grundpelare
i Retina Internationals arbete.

Medlemslanderna har i éver 40 ar bi-
dragit till finansiering av forskningen
inom nathinnesjukdomar for att ut-

veckla behandlingar. Det har innefattat
bade traditionell labratorieforskning,
utveckling av medicinska register och
socio-ekonomisk forskning som un-
derbygger behovet av investering av
forskning pa behandlingar och tillgang
till behandlingar over hela varlden.

Radda synen

Av: Caisa Ramshage

Lakemedelsbolaget Novartis har satt upp en site som heter www.raddasynen.se
dar har de en underkategori Retinitis Pigmentosa.

Dar beskrivs vad RP ar i en text, och sa
har de gjort en film med utifran traffar
de har haft med retintiker som berattar
om vad som ar svart nar man har RP,
som att behova skjuts av andra till ex-
empel.

De har ocksa en text om varfor det ar
viktigt med gentester for oss retinitiker,
for att man kan fa en prognos och veta
hur just ens eget genfel brukar utrycka

sig.

Tidigare samtalskvallar

Av: Caisa Ramshage

Under hostdagen framkom det 6nskemal om att traffar pa telefon och webb, vi
startade dem redan i december och skickade ut information om dem per mail.

Men for de som inte naddes av informa-
tionen sa kan vi ordna repris av traffar-
na om det finns tillrackligt manga som
ar intresserade. Kontakta Therse Eriks-
son pa Eriksson.mariatherese@gmail.
com om du ar intresserad av repris av
de tva traffarna nedan. Om du vill fa in-
formation fran RP-foreningen om traf-
far framover meddela din mailadress
till oss pa adm@retina-nytt.se.

Samtalskvall 1: Samhallets stod idag
och framtiden

Vi kopplar upp oss digitalt och pratar
om samhallets stod och vad vi skulle
vilja dndra pa i framtiden. Ar det bra
eller daligt idag? Vilka positiva foran-
dringar skulle man vilja se? Vilket stod
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har du saknat/saknar du idag? Hur ser
det onskade laget ut? Vad skulle beho-
va handa for att ta sig dit?

Samtalet leds av Therese Eriksson och
Oscar Persson

Samtalskvall 2: Bemoétandet av varden
nar man far diagnosen RP

Vi pratar om hur det ar att fa diag-
nosen, ar det ett bra bemotande/motta-
gande idag? Vad ar det som gor ett be-
motande/mottagande bra eller mindre
bra? Hur skulle du/nilvi onska att det
var i framtiden? Hur ser det "basta” be-
motandet ut? Hur skulle du/ni/ vi vilja
ha det i framtiden? Vad skulle behdva
handa for att ta sig dit?

Samtalet leds av Therese Eriksson



Returadress: Svenska RP-foreningen

Gotlandsgatan 44, 4 tr
116 65 STOCKHOLM Porto betalt

Porto Payé
Sverige

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersdndes darfor att

[J adressaten ar okéand

O adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Pa gang

Vardag och arsmote 17 april

Foreningens vardag med forskning och arsmote per telefon, se artikel inne i tid-
ningen.

Digitala traffar for diskussion och umgange

Vi kommer anvanda oss av Microsoft Teams som tjanst for detta och det gar att
koppla upp sig via telefon om man sa vill. Men forsok anvand de andra vagarna
da det ar battre ljud och man sparar sin horsel mycket tack vare det. Man kan
valja vilka av traffarna man onskar delta i. Anmalan till adm@retina-nytt.se for att
fa lank och telefonnummer och kod.

Samtalskvall 3: Motesteknik pa natet, 21 januari

En kvéll med enkla forklaringar pa hur man kopplar upp sig pa webbmoéten och
tips och trick pa hur man kan sla pa och av mikrofon med tangenter med mera
Leds av Anders Persson

Samtalskvall 4: Barn med RP - foraldrartraff, 18 februari

Hur hjalper man bast sitt barn som har RP, hur forklarar man RP for sitt barn, vad
for hjalp kan man fa i skolan och pa fritiden?

Leds av Therese Eriksson



