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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

september-november

Bidra till framsteg inom forskningen

RP-foreningen har bidragit med hundratusentals kronor till forskningen om arft-
liga nathinnesjukdomar bara under de senaste aren. Detta tack vare att med-
lemmar och andra skdnker pengar till RP-féreningens forskningsfond. Vi vill fran
styrelsen rikta ett stort tack till alla som bidragit!

Det finns flera satt att bidra till forsk-
ningsfonden. Forst finns det gamla
vanliga sattet, att satta in pengar pa
foreningens sarskilda plusgirokonto
for gavor 24 75 19-2. Ett tips ar att, om
man vill och har mojlighet, skanka ett
belopp varje manad (t.ex. 50 eller 100 kr
per manad) genom att gora en staende
manatlig overforing till foreningen. Ett
annat satt ar att swisha pengar till RP-
foreningen till nummer 123 125 918 3.
Da ar det viktigt att skriva uttryckligen
i meddelandetexten att beloppet ska ga
till forskningsfonden eftersom férenin-
gen i nulaget endast har ett swish-
nummer. Nar man satter in pengar pa
gavokontot sa gar hela beloppet till
forskningsfonden, men nar man
swishar sa tar banken nagra kronor
i avgift.

Ett annat lite nyare satt att skanka pen-
gar ar att gora en insamling via Face-

book. Man kan till exempel starta en
egen Facebook-insamling med RP-
foreningen som mottagare i samband
med en fodelsedag. Pa Facebook ga till
Facebook Fundraiser, klicka pa samla
in pengar. Vid fragan ”vem samlar du in
pengar till” — klicka pa valgorenhet och
valj "Svenska RP-foreningen”.

Ibland kommer det in gavor direkt
till foreningens gavokonto for att
uppmarksamma nagons fodelsedag,
da ar det bra om jubilarens namn star
pa inbetalningen sa att vi kan meddela
att det kommit en gava i samband med
fodelsedagen.

Nagra av de storre gavorna till forsk-
ningsfonden har kommit genom att
medlemmar eller andra testamenterat
pengar till foreningen. Man kan testa-
mentera ett visst belopp eller en viss
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Retinanytt utkommer i mars, juni, septem-
ber och december. Manusstopp ar den 15:e
i manaden fore utgivningsmanaden.
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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.




tillgang (till exempel aktier). Om man
skriver ett testamente sa ar det givetvis
viktigt att folja de formella regler som
finns for testamenten.

Foreningen far ocksa in gavor i sam-
band med begravningar, da man kan be
familj och vanner att skanka en gava till
forskningsfonden istallet for blommor.
Det ar viktigt att vid inbetalningen skri-
va till vems minne som gavan sa att vi
kan ge de anhoriga en lista med namn
pa alla som skickat en gava.

Slutligen ar det sa att manga av er for-
modligen gett en gava till fonden utan
att ni har varit medvetna om det. For
varje exemplar som saljs av forenin-
gens bocker “Att leva med RP” och

”Mitt liv en berg- och dalbana” sa gar
100 respektive 75 kronor till forsknings-
fonden.

Alla medel som kommer in till forsk-
ningsfonden gar direkt till forsknin-
gen. Vid utdelning av forskningsmedel
tar vi hjalp av Ogonfonden som viljer
ut mottagarna av forskningsstod at
oss. Ogonfonden bestar av Sveriges
Ogonlikarforening, Sveriges Optikers
Riksforbund och Synskadades Riksfor-
bund.

Aterigen ett stort tack for alla gavor till
RP-foreningens forskningsfond!

Caisa Ramshage
Ordforande RP-foreningen

Nekas fardtjanst trots att han ar blind!

Av Henrik Riuffel

Nu dras tumskruvarna at ytterligare for synskadade. Tidigare har mojligheten att
fa ledsagning via LSS for synskadade kraftigt begransats och nu har aven syn-

skadade nekats ratt till fardtjanst.

| borjan av september kom nyheten att
en synskadad kille i Stockholm nekats
att fa fardtjansttillstand. Forvaltnings-
ratten ansag att det visst forelag
svarigheter att resa pa egen hand som
gravt synskadad men att man borde
kunna lara sig utantill de strackor som
man reser. Det var region Stockholm
som inte ville ge fardtjansttillstand och
tydligen har nagra andra regioner re-
dan foljt efter. Man kan fraga sig om
forvaltningsratten har funderat pa hur
man ska lara sig en spontan resa till
en ny plats? Det aterstar nu att se om
aven ansokningar om fornyande av be-
fintliga fardtjansttillstind kommer att
avslas. Om det skulle bli sa kommer

manga av oss retinitiker att paverkas

valdigt negativt. | slutandan kan det in-
nebara att manga kanske inte kan ta sig
till jobbet langre.

Denna fraga kanns som en mycket
viktig fraga for SRF att driva hart och
det vore kanske bra om SRF ordnar en
namninsamling som kan skickas till
berérda myndigheter och ansvariga
politiker. Ett mote med ansvarigt trafik-
regionrad, Kristoffer Tamsons, skulle
vara intressant och han skulle garna fa
prova att till exempel ga med bindel for
ogonen och prova att byta buss i cent-
rala Stockholm, Goteborg, Malmo eller
nagon annan valbefolkad stad.

Hor garna av dig till RP-féoreningen om
du nekas fardtjansttillstand i framtiden.



Svenska RP-foreningens host-
dagar i Kungalv 27-28 november
2021, Nordiska folkhogskolan

Alla medlemmar, anhoériga och andra intresserade halsas valkomna till Nordis-
ka folkhogskolan i Kungalv. Helgen genomfors som en utbildning av Nordiska
folkhogskolan i samverkan med Svenska RP-foreningen. Under helgen kommer
ocksa foreningens hostmote ga av stapein.

LORDAG 27 NOVEMBER

11.30
12.00
13.00
13.10
13.30
14.00

15.30
16.00

17.15

18.15

19.00
20.00

Samling, registrering

LUNCH

Valkommen och agenda

Folkhdgskolan presenterar sig och sin verksamhet

Hostmote

En tidig och korrekt RP-diagnos ger barnen majlighet till ratt stod

i vardagen och ev. framtida behandling

Lotta Granse, overlakare, 6gonkliniken, Skanes univ.sjukhus, Lund
KAFFE

Att leva med synnedsattning - den vita kappen, redskapet som hjalp-
er och stjalper

Maria Backman, etnolog, univ.lektor Stockholms universitet
Gruppdiskussioner pa tema vita kappen och andra mobilitetshjalp-
medel

Slut pa programmet for dagen

MIDDAG

Fortsatt umgange, dryck och snacks i Mickelgard

SONDAG 28 NOVEMBER

08:00
09.00

10.30
11.00

12.00
13.00

14.30

FRUKOST

Hjalpmedel och appar Iris hjalpmedel visar hjalpmedel.

Vi far tips och tipsar varandra om anvandbara appar.
KAFFE

Arbete och halsa vid synnedsattning

Forelasare ej klart.

LUNCH

Gruppdiskussioner med tema synnedsattning och arbetsliv
Uppdelning i grupper utifran profession eller intresse.
Avslutning, fika



Sista anmalningsdag ar 10 oktober.

Anmadlan kan goras i formular pa hemsidan (www.retina-sweden.se). Betalning
gors till plusgiro 62 21 08-9 senast 10 oktober. Ange namn och “Hostdagar” i
textfaltet vid betalning.

Kostnad medlemmar 650 per person i dubbelrum och 750 kronor i enkelrum.
Kostnaden ar subventionerad med hjalp av SPSM.

Kostnad for icke-medlemmar: 800 kr per person i dubbelrum och 900 kr i enkel-
rum.

Vi planerar att abonnera en buss fran Goéteborg till Kungélv pa lérdag och till-
baka pa sondag. Meddela i anmalan om du vill aka med bussen.

Reseersiattning (galler vuxna) kan erhallas fran SPSM med upp till 952 kr per ar
och person. Detta bidrag soks retroaktivt med hjalp av folkhogskolan efter motet.

For fragor kontakta Susanne Mirshahi tel. 0730-68 18 80, susanne@retinanytt.
se eller Caisa Ramshage tel. 0706-05 11 60, caisa@retinanytt.se. Om du behover
hjalp med anmalan, ring oss garna.

Ang. pandemisituationen:

. For medlemmar som inte har majlighet att resa till hostdagarna
planerar vi att sanda ut delar av programmet pa webben.

. Vi foljer givetvis Folkhalsomyndighetens rekommendationer och om
det blir forandringar under hosten kan vi pa ett eller annat satt be-
hova andra i planerna for motet. Vi kommer se till att vi inte blir fler
an att vi kan sitta luftigt utan trangsel i lokalen.

. Om du behover ledsagare for hjalp vid forflyttning, maltider m.m. ser
vi helst att du ordnar med det sjalv och t.ex. tar med anhoarig.



Blandade forskningsresultat for
X-bunden RP och koroideremi

Av Eva Fihn Thorell

| borjan av sommaren presenterade bioteknikforetaget Biogen nyheter fran gen-
terapistudierna XIRIUS fas 2/3 (X-bunden RP) och STAR fas 3 (koroideremi), ny-
heter som innehdll nagra positiva men tyvarr mestadels negativa resultat.

Malet i XIRIUS-studien har varit att
aterstilla normal produktion av RPGR-
protein genom att tillfora friska kopior
av RPGR-genen och darigenom kunna
pavisa forbattrad ljuskanslighet i nat-
hinnan. Nar resultaten fran studiens fas
2/3 presenterades i maj hade inte det
primdara malet om betydande forbat-
tring, over 7dB vid 5 eller fler av de
16 matpunkterna centralt i nathin-
nan, uppnatts. Daremot pekade delar
av datan fran studien pa forbattrad syn
i svagt ljus vilket var ett av studiens
sekundara effektmatt.

Dr. Katherine Dawson, chef pa gen-
terapiavdelningen hos Biogen, kom-
menterade resultaten i ett press-
meddelande och konstaterade att
foretaget tar med sig dessa positiva in-
dikationer in i analysen av hur de klini-
ska forsoken med genterapin ’cotore-
tigene toliparvovec” eventuellt skulle
kunna fortsatta.

Giéllande STAR-studien inriktad pa ko-
roideremi publicerades resultaten fran
fas 3 av de kliniska forsoken med gen-
terapin timrepigene emparvovec” i
juni och dar var resultaten mer ned-
slaende. Genterapibehandlingen, vars

virusvektor haft som mal att leverera
en fungerande koroideremigen till nat-
hinnans epitel och fotoreceptorer for
att motverka sjukdomens genetiska or-
sak, har inte visat onskat resultat.

Av de 169 manliga deltagare som fun-
nits med i forsokens tredje fas nadde
inte tillrackligt manga en forbattring av
sin syn med mer an 15 bokstaver, matt
med ett ETDRS-diagram. Inte heller
signifikanta effekter pa sekundara mal
kunde konstateras.

Gallande resultaten fran denna stud-
ie konstaterade Dr. Dawson att studi-
ens resultat varit en besvikelse men att
man hoppas att forskningsinsikter fran
studien kommer att vara anvandbara
i framtida forsok att hitta en behan-
dling for arftliga nathinnesjukdomar sa
som koroideremi.

Kalla: Biogen Announces Topline Re-
sults From Phase 2/3 Gene Ther-
apy Study for XLRP, pressmed-
delande fran Biogen, 14 maj 2021
BiogenAnnounces Topline Results from
Phase 3 Gene Therapy Study in Choroi-
deremia, pressmeddelande fran Bio-
gen, 14 juni 2021



Artificiell intelligens och RP

Av Karl-Fredrik Ahlmark

| en nylig artikel i Journal of Ophtamology redogor Tan m.fl. féor utmaningar och
mojligheter med artificiell intelligens (Al) nar det galler gentestning av arftliga

retinala degenerationer (IRD).

Vi hor ofta om vikten av gentestning och
korrekt diagnos for att kunna prognos-
ticera och planera for olika RP-behan-
dlingar, men aven om forskning sker
runtom hela varlden ar det fortfarande,
globalt sett, ett fatal centra som ar sa
pass specialiserade att de har bade
humankapital och teknik for att gora
avancerad gentestning och sekvenser-
ing av DNA.

Al anvands redan inom manga medi-
cinska discipliner, men a@n sa lange ar
Al-tekniken begransat anvand nar det
kommer till IRD och har framfor allt an-
vants nar det galler klinisk fenotypning,
nar man sarskiljer olika syndrom fran
kontrollgrupper utifran deras symp-
tom.

Artikeln recenserar en japansk studie,
av Yokokawa m.fl., vilken setts som ett
genombrott inom Al-teknik pa RP-diag-
nosticering. | studien har man lart Al att
klassificera nagra olika kategorier av
IRD som finns i Japan och de menar att
tekniken kan anvandas for att korrekt
och enkelt identifiera dessa typer av
IRD. | forlangningen kan det reducera
kostnader for testning och leda till tidi-
gare diagnos.

Tan lyfter emellertid vissa begransnin-
gar som finns med denna studie och
tar upp dem som utmaningar med Al-
tekniken generellt nar det kommer till

RP-testning. Dessa ar:

. Medvetenhet om att resultaten
foljer av ett artificiellt skapat dataset
och de olika kategorierna av IRD som
klassificerats i studien ar sadana som
ar distinkt atskiljbara nar det galler ap-
paraturen som anvands vid testning.
Tan paminner dock om att varje av
dessa genotyper kan resultera i olika,
aven overlappande, fenotyper. Detta
diskuteras inte i studien och det ar dar-
for svart att avgora om den utvecklade
Al-tekniken faktiskt identifierar den
sjukdomsorsakande genen, eller om
den forlitar sig pa observerbara feno-
typiska skillnader for att gora sina klas-
sificeringsbeslut.

. En annan begransning med stu-
dien ar dess begransade population —
mutationer i bara tre gener i en specifik
etnisk (japansk) kontext. Som ar
allmant kant kan over 250 gener orsaka
IRD och darfor vore denna teknik annu
inte mogen for att testas pa okanda pa-
tienter, vilka kan uppvisa stor variation
sinsemellan bade vad galler genotyp
och fenotyp.

. Som med mycket Al-teknik byg-
ger denna pa en uppsattning av bilder
med god kvalitet for traning av teknik-
en. Forskarna uteslot en stor del av ur-
sprungsbilderna som tagits som var
av samre kvalitet. Darfor ar det osakert
om tekniken ar tillamplig och generalis-
erbar pa bredare datapaneler.



Tan summerar med att saga att for Al-
teknikens utveckling for IRD behovs
mer finfordelade och storre datapan-
eler, fran olika lander med olika popu-
lationer.

Referenser:

Fujinami- Yokokawa Y, Ninomiya H, Liu
X, et al. Prediction of causative genes
in inherited retinal disorder from fun-

dus photography and autofluores-
cence imaging using deep learning
techniques. British Journal of Ophthal-
mology 2021;105:1272-9

Tan T- E, Chan HW, Singh M, etal. Ar-
tificial intelligence for diagnosis of
inherited retinal disease: an excit-
ing opportunity and one step forward.
British Journal of Ophthalmology
2021;105:1187-1189

RP-foreningen vill maila dig!

Ibland behover vi skicka ut information
som inte hinner komma med i Retina-
nytt, da blir det billigast och enklast
for foreningen att maila, men vi saknar
mailadresser till manga medlemmar.

Om du under varen inte har fatt nagot

mail fran foreningen om traffar pa web-
ben sa betyder det att vi antingen inte
har din mailadress eller att vi har en
gammal adress som inte fungerar lan-
gre. Skicka i sa fall ett mail till adm@
retina-sweden.se och meddela oss din
aktuella adress!

Kop RP-foreningens bocker
“Att leva med RP” och
“Mitt liv en berg- och dalbana™!
Medlemspris 100kr resp. 75kr
+ 40kr i porto per bok.
Bada bockerna ar tryckta i stor stil
och innehaller aven en ljudbok i
daisy-format.




Temakvall bocker och lasning
med RP-grupp Vast

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

Vi far besok av Nancy Lindstrom, bibliotekarie pa Goéteborgs stadsbibliotek, som
arbetar pa avdelningen Specialmedia pa biblioteket. Nancy kommer att beratta
mer om Specialmedias verksamhet och vilka olika format som finns, utover tal-
bocker via Legimus, liksom olika former av stod och hjalp for lasning. Nancy
kommer aven att boktipsa under kvallen. Det kommer ocksa ges gott om tid for
deltagarna att umgas och tipsa varandra om bra bocker.

Tid: Tisdag 19 oktober, kil 18.00 — 20.00
Plats: Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12, Géteborg,

Vi bjuder alla medlemmar i RP-foreningen pa goda mackor under kvallen. For
icke-medlemmar tar vi ut en mindre sjalvkostnadsavgift.

VALKOMNA!

Anmal till Susanne, telefon 0730-68 18 80 alt. epost till susanne@retinanytt.se
senast 14 oktober.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2




Soliga Mallorca

— en skrackhistoria

Av Tina Karrberg

Det var en solig dag pa Mallorca. Men i mitt sinne var det mérkt. Kinde mig haglos
och ensam. Det uppstar alltid en bedovande tomhet nar en ndra van atervander

hem efter ett besok i paradiset.

Jag gick och satte mig pa stranden.
Slangde ut min handduk och dunsade
ner. Glodde ut pa havet som aldrig ar
stilla. Kande mig plotsligt enormt over-
given, ensammast i varlden. Borjade
lasa en deckare men trottnade snart.
Hade ingen ro i kroppen, kunde inte
koncentrera mig. Laste samma sida
flera ganger utan att ta in vad dar stod.
Stangde boken, slangde ner den i vas-
kan igen. Fallde nagra tarar och tankte
fan, vilken skitdag. Funderade pa om
jag skulle ata lunch? Nej, for nara fru-
kosten, var inte hungrig an. | stallet lade
jag mig ner en stund och vilade. Hade
linnet och kjolen som kudde. Solen
varmde skont och jag maste ha nickat
till en stund.

Vaknar av att det skvatter sand i an-
siktet. Jag satter mig hastigt upp och
ser en man ga forbi med snabba steg.
Tankte att det var varst vad han hade
brattom. Stracker mig sedan efter vas-
kan for att se vad klockan blivit. Men
dar finns ingen vaska, den ar borta. Jag
blir alldeles kall, reser mig upp samti-
digt som jag tanker att det ar nog synen
som spokar igen. Vaskan ar sakert har
alldeles intill. Bara RP:n som spelar
mig ett av sina spratt. Jag backar dar-
for nagra meter for att fa en mer over-
skadlig bild av omgivningen. Men hur
jag an stirrar och soker med blickar,
finns dar ingen vaska. Jag blir tung i
brostet och lite skakig. Var fan ar min
vaska??

Det ar inte mycket folk pa playan for
det ar off season. Jag ligger rakt un-
der badvaktens torn. Han borde val
sett vad som hant och slagit larm? Jag
fragar honom om han markt nagot men
det ar ju svart nar man bara glor i sin
mobil istallet for att intressera sig for
vad som hander i verkligheten. Jag gar
runt till de fa personer som befinner sig
i narheten och hor om de uppmarksam-
mat nagot? Men ingen har sett eller hort
nagot ovanligt. Nar det gar upp for mig
att jag maste ha blivit bestulen borjar
jag fundera pa vad jag hade i vaskan.
Mobil, planbok (dock utan kreditkort i.
De hade jag lagt hemma som tur var),
50 €, nycklarna till lagenheten, min i-
pod, lasglasogonen, min vita kdapp och
lite annat smatt och gott. Satan, hur ska
jag nu komma in i min lya? Hur ska jag
nu kunna ringa efter hjalp? Ser ju inte
ett skit utan mina brillor. Nu var goda
rad dyra. Ingen panik, andas Tina.

Ett par killar kommer fram till mig och
undrar hur det gar. Jag forklarar laget
och de sager att om det inte l6ser sig
sa bor vi dar och pekar pa ett hotell, i
rum 315. Kom dit i sa fall sa far du sova
pa soffan om du vill. Jag tackar for

erbjudandet och fortsatter fundera pa
vad jag skulle gora?? Tackar min lyck-
liga stjarna for att jag just denna dag
anvant mina klader som kudde, vilket
jag inte brukar gora utan lagga dem i
vaskan. Da slapp jag i alla fall ga i bikini



ut pa gatan och skraimma bade folk
och fa i sken. Gick trevande fram langt
gatan och lyckades med Guds forsyn
na ett hotell.

Stapplar fram till hotelldisken och far
dar tala med en trevlig tjej for vilken jag
delger mitt dilemma. Ber henne hjalpa
mig mejla nagra vanner for nagra tele-
fonnummer kan man ju inte utantill
langre. Hon ar bussig och skriver med-
delandena jag dikterar eftersom jag
inget ser utan mina brillor som sagt.
Forklarar vad som hant och att jag nu
gar och satter mig utanfor lagenheten
och hoppas att hon som jag hyrt av las-
er sinamejl fler an en gang per dag samt
att hon har extranycklar. Jag sager mu-
chas gracias och stapplar ut ur hotell
lobbyn. Sa dar ja, nu kan jag inte gora
mer. Inga pengar, ingen telefon, inga
glasogon, ingen kapp och hemlos. Top-
pen, dagen som borjat daligt hade nu
blivit avsevart myckre samre.

Trevade mig ivag likt ett fyllo langst
gatan. Hade ju blivit av med mina sol-
glasogon och solhatten ocksa sa sag
knappt nagonting dar jag gick. Var
dessutom fly forbannad och svor en
lang ramsa over idioten som snott mina
grejer. Till slut kom jag fram till min port
och satte mig pa trappan utanfor och

vantade. Nagot annat kunde jag ju inte
gora. Timmarna gick och jag hann bli
bade torstig och hungrig. Men utan
pengar, ingen mat och dryck. Det bor-
jade morkna och jag funderade pa om
jag skulle satta plan B i verket. Reste
mig och borjade langsamt ga bort mot
de vanliga killarnas hotell. Far val bli
deras soffa i natt da, tankte jag. De ar
ju gay och kandes harmlosa. Dessutom
hade jag ju inget val. Kan ju inte sitta
har ute pa trappan och frysa hela nat-
ten.

Just som jag skall till och svanga runt
hornet hor jag en rost som ropar mitt
namn. Jag ser mig omkring och dar
kommer hon jag hyrt lyan av. Hallelu-
ja! I sin hand haller hon dessutom upp
en nyckelknippa. Prisa Gud! Jag slapp
sova ute den natten och mat och dryck
har nog aldrig smakat sa gott som den
kvallen. Dagen efter kopte jag en flaska
cava och gick upp till killarna med. De
var ju trots allt de enda som erbjod hjalp
i nodens stund sa jag var dem evigt
tacksam. De blev glada bade over ca-
van och att allt Iost sig. Det ar harligt att
kunna konstatera att totala framlingar
kan vara sa sndlla och medkdnnande
att de utan tvekan erbjuder sin hjalp.
An finns det hopp for manskligheten!
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Returadress: Svenska RP-foreningen
Gotlandsgatan 44, 4 tr
116 65 STOCKHOLM

BEGRANSAD EFTERSANDNING. Vid definitiv

Atersindes darfor att

[ adressaten ar okéand

O adressaten har avlidit

[0 adressaten har flyttat, ny adress pa framsida

Porto betalt
Porto Payé
Sverige

PA GANG

27-28 november Foreningens hostdagar med hostmote pa Nordiska folkhog-

skolan i Kungalv, mer information i tidningen.

19 oktober temakvall med bocker och lasning med RP-grupp Vast, mer informa-

tion i tidningen.

Foreningens populara traffar pa Teams fortsatter under hosten, se www.retina-

sweden.se for uppdaterad information.

Vill du starta lokal aktivitet dar du bor? Kontakta foreningen pa
adm@retina-sweden.se sa hjalper vi dig.



