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Gladjen over att ses ”pa riktigt”

Samtidigt som de forsta snoflingorna dalar ner fran en grasprangd himmel, an-
lander jag till den mysiga folkhogskolan i Kungalv. | horisonten tornar resterna
av den en gang sa statliga Bohus fastning upp sig. Det ar dags for hostmote med
Svenska RP-foreningen. Antligen kan vi traffas igen IRL. Prata med varandra
framfor en skarm i all ara men inget gar ju upp mot det fysiska moétet manniskor
emellan. Hej, hur har du haft det sen sist, gott att se dig igen, funkar det bra med
nya ledarhunden, fick du ratt mot Forsakringskassan, beviljades du fardtjanst,
har du spanat in den har nya appen som kan ldasa upp texten ndr man ser pa film?
Ar du har for férsta gangen, hjartligt valkommen till féreningen!

Behovet av att dryfta det som sker eller
skett i vars och ens RP-liv ar saval
vardefullt som berikande. Vi ar likt en
enda stor familj som delar RP-erfaren-
heter i stort och smatt och dar man vet
att alla forstar vad man snackar om. Vet
du, igar pratade jag med en skyltdocka,
trodde det var min man. | somras stod
jag och vantade pa fardtjanst. En bil
dok upp. Stegade fram, slet upp skjut-
dorren. Ut rasade diverse paket over
hela mig och halva trottoaren. Vad f*n
hande?! Ut bakom bilen kikar en for-
skramd ung man som med ratta undrar
vad jag sysslade med. Det var inte min
bil, det var en budbil. Eller, kan du snal-
la tala om for mig var kryddorna finns?
Nej raring, jag jobbar inte har. Tokiga

roliga historier att skratta at i efterhand.
Tack till alla er som delar med er!

Denna gang diskuterade vi manga
ogonlakares brist pa bemoétande och
kompetens att formedla en RP-diagnos.
Du har nagot som heter Retinitis pig-
mentosa. Jaha, vad betyder det? Du
kommer att bli blind, du bor inte skaffa
barn och du kor val inte bil?? Man lam-
nar rummet i chock och erbjuds man-
ga ganger varken samtal med kurator
eller psykolog. Vi kunde konstatera att
det tyvarr inte skett nagon storre for-
battring vad galler bemotande sedan
70-talet eller sedan diagnosen upptack-
tes/ namngavs.
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Innehall
1 Ledare
4 Tidig och korrekt diagnos

6 Namninsamling for synskadades
ratt till fardtjanst

7 Luxturna - uppdatering
8 RNA-behandlingar

10 Den vita kappen — redskapet som
hjalper och stjalper

11 Res till Island i sommar

12 Litteraturen ska vara tillganglig for
alla

14 Vad héander i vara nordiska grann-
lander?

15 Valkomna till RP-foreningens
vardagar 9-10 april 2022

16 Pagang

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.




Allas var kadra vita kapp kom ocksa
upp pa tapeten. En trevlig etnolog
som fordjupat sig i denna alskade och
avskydda tingest berattade underhal-
lande om kappens vara eller icke vara.

Hur svart det ar for manga att ’komma
ut ur garderoben”, vaga visa den man
egentligen ar for allt och alla. For nagra
av oss har det tagit decennier att samia
mod. Fran att forst hangt i garderoben i
tio ar, avancerat till hatthyllan i ytterlig-
are tio, lagts i trada i handvaskan for att
till slut se dagens ljus.

Talande klockor, belysning och andra
bra hjalpmedel presenterades av Iris.
Mest intressant tycker jag personligen
var en enhet som kan lasa upp texten

pa TV:n nar man ser pa film.

Sist men inte minst skalade vi med lite
bubbel for féoreningens 30-arsdag. Det
ar nu 30 ar sedan Kjell-Yngve Sarlefalk
startade RP-foreningen. Kommer aldrig
att glomma mitt forsta mote med Kjell-
Yngve och hans fru som bjod pa super-
goda kardemummapannkakor hemma
hos sig. Vilken evinnerlig tur att han
bildade denna forening som hjalpt sa
manga. Tack Kjell-Yngve! Tack aven
till alla eldsjalar som fort foreningen
framat och till de fantastiska personer
som gor det idag. Vi &r manga som ar
glada att ni finns och for det viktiga ar-
bete ni utfor. Skal till er allihop!

Tina Karrberg

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.




Tidig och korrekt diagnos

Av Susanne Mirshahi

Lotta Granse, som ar overlakare pa ogonkliniken vid Skanes Universitetssjukhus
i Lund, berattade pa foreningens hdostdagar om vikten av att barn far en tidig och
korrekt RP-diagnos. Lotta ingar i en grupp pa cirka tio personer som arbetar med
arftliga degenerativa nathinnesjukdomar.

Funktionsnedsattningar i nathinnan
kan ha andra manga orsaker; sasom:

. Arftliga
. Aldersrelaterade
. Toxiska

. Immunologiska

. Cancerassocierade
. Vitaminbrist

. Infektioner

Forsta steget innan man satter en IRD-
diagnos (arftlig retinal degeneration) ar
alltsa att utesluta andra eventuella ba-
komliggande orsaker.

Lotta berattade hur man arbetar med
att utreda misstankta retinala degen-
erationer, framst i perspektivet barn
och unga, da hon framst arbetar med
den patientgruppen. | utredningen av
en misstankt retinal degeneration ar
en viktig del att forsta synhandikappet,
Sarskilt nar det galler barn ar det vik-
tigt att forsta och fa omgivningen, t.ex.
skola och fritids att forsta och darmed
kunna underlatta sa langt mojligt for
barnet. Sedan vill man aven utreda or-
saken, genetisk bakgrund vilket ocksa
kan saga endel om prognosen. Sist
kommer fragan om eventuell behand-
ling, dar det ocksa ar viktigt att ha en
sa exakt genetisk diagnos som majligt
med tanke pa eventuella kommande
behandlingsmajligheter.

NGS, Next Generation Sequencing,
som ar det nyaste sattet att gentesta ger
mojligheter att soka igenom fler gener,
cirka 300 gener med kand association
till retinal degeneration eller RP. Lotta
poangterade dock att det inte racker
med genotyp, att veta exakt vilket gen-
fel patienten har. Man maste dven veta
fenotyp, hur sjukdomen de facto yttrar
sig hos den enskilda individen. Samma
genetiska fel kan yttra sig pa valdigt
olika satt hos olika personer, till och
med inom samma familj.

Forutom gentestning ar elektrofysio-
logiska undersokningar viktiga i dia-
gnostiken. Det finns tre olika under-
sokningar som anvands; fullfalts-ERG,
multifolkalt ERG och multifokalt VEP.
(ERG=Elektroretinografi, VEP=Visual
Evoked Potential). Med hjalp av elektro-
fysiologi kan man nivadiagnostisera,
dvs. fa en objektiv bild av hur langt
sjukdomen har progredierat. Med
fullfalts-ERG mats funktionen i hela
nathinnan, medan med multifokalt ERG
mats framst funktionen i gula flacken. |
bada fallen speglas funktionen hos fo-
toreceptorerna (tapparna och stavarna)
och matningen gors genom att fasta
elektroder pa en lins som sitts pa dgat.
Med multifokalt VEP mats funktionen i
synbanan och da faster man elektroder
i nacken.



Elektrofysiologiska  undersokningar
kan goras pa sma barn, men utférs da
under narkos. Enligt Lotta ar det en stor
fordel att kunna gora detta redan i tidig
alder, for ju tidigare korrekt diagnos,
desto battre, med tanke pa att barnet
ska kunna fa sa bra forutsattningar och
sa bra hjalpmedel som mojligt tidigt i
processen. Elektrofysiologi ar ocksa
viktigt for att utesluta andra orsaker till
sviktande nathinnefunktion.

En annan undersdokning som man ofta
kompletterar med ar OCT, Optisk coher-
ence tomografi, som visar strukturen
pa nathinnans olika cellager.

Gentestet innebar bara ett blodprov
for patienten. Provet kan sparas for att
senare koras om nar fler gener finns att
screena for.

Lotta berattade sedan om lite olika pa-
tientfall, som alla illustrerade vikten
av att fa en tidig och korrekt diagnos.
En tvaaring hade t.ex. misstiankt RP,
men efter elektrofysiologi visade sig
orsaken vara toxoplasmos. For ett an-
nat barn kunde man pavisa achroma-
topsi, vilket ar en speciell form av IRD
dar man ser battre i morker och kan bli
narmast blind i starkt ljus. Detta ar ju
oerhort viktigt for skola och forskola
att veta, da man annars kanske ger ex-
tra starkt ljus for en person man vet har
problem med synen. Nagon fragade hur
man forst upptiacker att sd sma barn
ser daligt, och enligt Lotta kan det t.ex.
vara att man har svart att fa 6gonkon-
takt med barnet eller att det har nystag-
mus, dvs. ogondarrningar.

Slutligen gick Lotta igenom ett lite
nyare satt att dela in olika typer av RP
eller IRD, utifran vilken del av nathin-
nan som drabbas forst.

. Stav — tapp. Detta motsvarar det
man ibland kallar for klassisk
RP, dar nedsatt morkerseende
och inskrankt synfalt kommer
forst, och sa smaningom kommer
aven nedsatt synskarpa och
blanningskanslighet.

. Tapp — stav. Har drabbas de cen-
trala delarna av nathinnan forst,
med symtom som blandnings-
kanslighet, nedsatt synskarpa
och sa smaningom kommer syn-
faltsinskrankning och nedsatt
morkerseende.

. Makula. Har ar framst de centrala
delarna drabbade med symtom
som nedsatt synskarpa, bland-
ning, centrala skotom (flackvisa
synbortfall) och metamorfopsier
(krokta linjer i synfaltet).

For grupp 1 och 2, stav-tapp respektive
tapp-stav kan man sedan dela in sjuk-
domarna i progredierande och statio-
nara sjukdomar.

Exempel pa dessa grupper ar:

. Progrediernde stav-tapp-dystrofi-
er: Retinitis Pigmentosa (RP)
inkl. olika syndrom som inklu-
derar RP, Lebers kongenitala
amauros (LCA) och Choroider-
emi.



. Stationar stav-tapp-dystrofi: Kon-
genital stationar nattblindhet

. Progredierande tapp-stav-dystro-
fier: Tapp-stavdystrofi, Chorio-
retinal dysplasi inkl. syndrom.

. Stationar tapp-stav-dystrofi:
Achromatopsi

. Progredierande makulasjuk-
domar: Stargardts sjukdom,
Bests sjukdom. X-bunden
kongenital retinoschis,

Forutom en tidig och korrekt diagnos
av ogonlakare ar kontakten med Syn-
centralen av storsta vikt. Syncentralen
ger mojligheter till hjalp fran ett multi-
professionellt team som innefattar ku-
rator, optiker och synpedagog. Det ar
viktigt att fa hjalp att optimera synmiljon
hemma och i skola eller pa arbetsplat-
sen och fa hjalp att hitta och prova ut
lampliga synhjalpmedel. For att fa den
hjalp som kravs i olika sammanhang
behover man ocksa hjalp med diverse
intyg. Forstaelse fran omgivningen ar a
och o, och aven har kan Syncentralen
ge stod och hjalpa till.

Namninsamling for synskadades

ratt till fardtjinst

| forra numret av Retinanytt skrev vi om en blind man i Stockholm som nekats
ratt till fardtjanst. Allt fler synskadade berattar om att de forlorar denna ratt, och
darmed en stor del av sin frihet att rora sig i samhallet och leva ett sjalvstandigt

liv.

Vill du vara med och protestera kan du
skriva under den namninsamling som
genomfors av Synskadades Riks-
forbund for ratten till fardtjanst for syn-
skadade. Namninsamlingen pagar fram
till 10 februari, och kommer darefter att
overlamnas till berorda politiker i sam-
band med en manifestation pa Mynt-
torget i Stockholm.

Det finns flera satt att skriva under. Du
kan gora det genom att skickanamn och
bostadsort via epost till skrivunder@
srf.nu eller genom att ringa 08-39 91 46
och tala in ditt namn och bostadsort pa
telefonsvararen eller genom att skriva
under pa webben, pa sidan www.skriv-
under.com/skriv_under_for_blinda_
och_synskadades_ratt_till_fardtjanst.
Sprid garna information om namn-
insamlingen till vanner och bekanta!



Luxturna — uppdatering

Av Susanne Mirshahi

| nummer tva av Retinanytt i ar sa skrev vi om att den forsta genterapin vid en
form av RP, Luxturna, nu fatt en positiv rekommendation av NT-radet. Det bety-
der att NT-radet rekommenderar landets regioner att anvanda lakemedlet pa ak-
tuell, godkand indikation om man identifierat lampliga patienter pa en nationellt

multidisciplinar konferens.

Det handlar om ett fatal patienter som
har aktuell genmutation och som des-
sutom uppfyller andra krav, som t.ex.
att sjukdomen inte far ha gatt alltfor
langt. Foretradesvis kommer det salun-
da att handla om ganska unga patienter
som kommer att fa behandlingen.

Efter kontakt med foretaget Novartis,
som har marknadsforingstillstand for
Luxturna i Europa, sa rapporterar de
att det annu inte givits nagon behand-
ling i Sverige. En patient ar identifi-
erad i Vastsverige, och vederborande
kommer formodligen att fa behandlin-
gen under varen. Det ar mycket kring
utbildning av personal, beredning av
lakemedlet, teknik, juridik etc. som ska
vara lost innan behandling kan ges.

| vara skandinaviska grannlander har
man kommit lite langre, eftersom man
fick godkant for finansiering fran myn-
digheterna nagot tidigare an i Sverige.
| Danmark fick man godkant att borja
behandla september 2020, och nu har
man behandlat 12 patienter. | Danmark
har man haft goda forutsattningar da

man lange prioriterat genetisk testning,
det finns ett nationellt register och
samtliga behandlingar ges pa ett enda
sjukhus, Rikshospitalet i Kopenhamn.
De flesta som fatt behandling ar mellan
10 och 20 ar, med den yngsta pa 4 ar
och i nulaget finns endast ett par kanda
patienter kvar i landet med aktuell gen-
mutation, sa framover blir det endast

nydiagnostiserade patienter som kom-
mer att behandlas. De flesta patienter
far behandling i bada 6gon, och man
ger da injektionerna med en veckas
mellanrum. | Norge fick man godkant
for behandling under varen 2021 och
dar har man behandlat 5 patienter, av
totalt 8 kanda fall. | Finland finns ingen
aktuell patient, och det verkar som att
denna genmutation i RPE65 ar ovanli-
gare i Finland, jamfort med Skandina-
vien.

Det blir givetvis intressant att folja re-
sultaten fran alla behandlingar som nu
ges. Alla patienter som behandlas er-
bjuds att vara med i en s.k. Post
Authorisation Safety Study, en studie
dar man framfor allt vill folja sakerheten
for alla patienter som far behandlingen
efter att den blivit formellt godkand.
Detta ar sarskilt viktigt for sadana har
behandlingar, dar relativt fa patienter
deltagit i studierna innan godkannan-
det. Forutom att folja sakerheten stu-
derar man ocksa effekten av alla givna
behandlingar. 1-arsdata 6ver resultaten
kommer att presenteras pa den interna-
tionella ogonlakarkonferensen ARVO
som gar av stapeln maj 2022. Enligt
Novartis har man hittills 130 patienter
med i denna Post Authorisation Safe-
ty Study. Desutom finns ett hundratal
som fatt behandlingen i USA, dar det ar
Spark Therapeutics som har marknads-
foringstillstandet for Luxturna.



RNA-behandlingar

Av Caisa Ramshage

Pa RP-foreningens hostdagar kom Andrés Muinoz Alarcon fran det hollandska
biotechforetaget ProQR och berattade om deras RNA-terapier och gav aven en
liten grundkurs kring hur allt hanger ihop med vara gener, DNA och RNA.

ProQR startades 2012 framst med syfte
att ta fram behandlingar for en medfodd
lungsjukdom som heter Cystisk fibros.
Ganska snart gick man dock over till att
ta fram behandlingar for arftliga nathin-
nesjukdomar som RP. De ar nu i slut-
fasen av kliniska forsok for sin forsta
behandling sepofarsen for LCA10, som
de hoppas ska vara klara 2023. Las mer
om den studien i arets forsta nummer
av Retinanytt.

Forst fick vi en lektion i hur RNA-tera-
pier egentligen fungerar och for att
forsta det behover man veta hur en cell
ser ut och hur den cellen fornyar sig.
Om man liknar cellen vid ett agg, sa
finns det inne i cellen en cellkarna som
kan liknas vid en aggula. Inne i cellkar-
nan finns arvsmassan, vart DNA. Det
ar som en kokboksserie for hur alla
miljarder celler i var kropp ska byggas
upp, dar finns recepten pa hur tarm-
celler, roda blodkroppar och nervcel-
ler med flera ska byggas upp. Alla vara
celler innehaller samma DNA, men det
ar olika delar av DNA som anvands i
olika celler. Nar en ny cell ska byggas
sa behover det forst skapas en kopia
av originalreceptet som ar DNA, kopi-
an kallas RNA. RNA kan transportera
sig ut ifran cellkarnan till andra delar
av cellen. | cellen finns proteinfabriker
som kallas ribosomer, de anvander sig
av RNA som ett recept och sedan bildar
de proteiner utifran vad som star i RNA.
I cellerna finns ocksa energikraftverk
som kallas mitokondrier. Det finns en
del sjukdomar som beror pa fel i mito-
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kondrierna, aven om det ar ovanligt,
och de nedarvs endast pa modernet.
Om man har en genetisk sjukdom sa ar
det fel pa DNA vilket medfor att det ock-
sa blir fel pa RNA och att de proteiner
som tillverkas blir felaktiga pa olika
satt. Andrés gjorde en lkea-liknelse for
hur man kan behandla genetiska sjuk-
domar. Nar vi handlar mobler pa lkea sa
far man forutom alla delar till mobeln
ocksa med sig en ritning for hur vi ska
satta samman mobeln, det ar en kopia
av originalritningen vi far med oss. Om
originalritningen ar fel, sa kommer mo-
beln att bli felaktigt ihopsatt eller den
kanske inte ens gar att satta ihop och
pa samma satt ar det med proteiner
nar det ar fel pa DNA, originalritningen
alltsa. Felet kan man ratta pa olika satt,
man kan byta ut originalritningen till en
korrekt ritning, om man gor pa detta satt
i kroppen genom att ersatta det felak-
tiga DNA, sa kallas det genterapi. Man
kan ocksa ga in i originalritningen och
ratta den, da kallas det for geneditering
och man anvander sig da av tekniken
som kallas CRISPR. Om man istallet
rattar den kopia vi far med oss hem, sa
motsvarar det att man rattar RNA, vilket
ar vad man gor i RNA-terapier.

Behandlingen som ProQR tar fram in-
nebar att man ger en spruta igenom
ogonvitan och in i glaskroppen, dari-
fran sprider sig injektionen over hela
nathinnan. En fordel med att ge injek-
tionen i glaskroppen jamfort med att ge
den under nathinnan ar att man mins-
kar risken for nathinneavlossning.



Det ar en betydligt lattare teknik jamfort
med att ge genterapi, som ges under
operationslika forhallanden.

Behandlingen behover upprepas med
olika intervall, den for LCA10 kraver
injektion en gang i halvaret. Hur ofta
det blir for andra terapier for Ushers
2A, rhodopsinmutation och Stargardt
aterstar att se. Det kan lata obehagligt
att fa en spruta i 6gat, men det kdnns
inte speciellt mycket. Det finns en stor
erfarenhet idag av behandlingar mot
aldersrelaterad makuladegeneration,
dar man ger upprepade injektioner i

ogat utan nagra storre biverkningar.

For lakemedelsforetag kan det vara
svart att hitta retinitiker med specifika
genmutationer som kan inga i de klini-
ska forsoken. | en del lander finns det
nationella register som innefattar en
stor del av retinitikerna i landet, men
manga lander ar som Sverige dar vi i
och for sig har ett stort forskningsreg-
ister i Lund, men de retinitiker som
inte blivit undersokta i Lund finns inte
med i nagot register. Det dr denna typ
av fragor som Andrés arbetar mycket
med.

Res till Island i sommar!

Av Caisa Ramshage

Svenska RP-foreningen ar medlem i en internationell paraplyorganisation som
heter Retina International (RI). Vartannat ar arrangerar Rl en stor konferens dar
nathinneforskare och retinitiker mots, i juni 2022 ar det Island som star vard for
arrangemanget. Stora delar av programmet ar oppet for alla retinitiker, man be-
hover alltsa inte sitta med i styrelsen for att aka dit.

Programmet borjar onsdag 9 juni med
en valkomstceremoni och en forsta for-
skarforeldasning. Pa fredag och lordag
fortsatter det med forelasningar. Pro-
fessor Elise Heon fran Kanada kom-
mer att inledningstala pa fredagen och
hennes forelasning for ungdomsdelen
av RI-konferensen i Taiwan for nagra ar
sedan var mycket uppskattad och des-
sutom pedagogisk och lattforstaelig.
Det ar inte bara professorer som kom-
mer att forelasa, aven Martin Smed-
stad fran norska RP-féreningen och
Christina Fasser som var ordforande
for Rl i 30 ar kommer att forelasa uti-
fran retinitikers perspektiv.

Utover forelasningar sa kommer det
vara tva stora middagar och pa sondag

och mandag kommer det anordnas tur-
er for att bland annat fa uppleva gejs-
rar och valskadning. Och sa kommer
det givetvis finnas mojlighet att fa traf-
fa retinitiker fran hela varlden. Spraket
som kommer talas kommer framst vara
engelska, engelska med tysk, fransk,
kinesisk, spansk eller kanske norsk
brytning, det stora flertalet av oss som
besdker konferensen har inte engelska
som modersmal.

Deltagaravgiften for oss retinitiker ar
37 000 islandska kronor (ungefar 2 600
SEK) och 21 500 for dem som ar med-
foljande. Pa funktionshindersguiden.
se kan man hitta fonder man kan soka
pengar ifran. All information om konfe-
rensen finns pa http://riwc2022.is



Den vita kappen — redskapet som
hjalper och stjalper

Av Caisa Ramshage

Maria Backman inledde sin forelasning pa RP-foreningens hostdagar med fra-
gan hur manga som anvander kapp som kdnner sig glada nar de anvander den,
och sedan hur manga som inte anvander kdapp som kanner sig glada nar de tan-

ker pa den vita kappen.

Maria ar etnolog vid Stockholms uni-
versitet och genomféor en studie fi-
nansierad av Vetenskapsradet om den
vita kappen. Hon ar sjalv synskadad
och forlorade stora delar av sitt syn-
falt vid en operation av en hjarntumor
och anvander idag vit kapp. Hon liknar
sin borjan med att anvanda kappen vid
att ga pa stan med mamma nar man ar
tonaring.

Egentligen ar ju den vita kappen det ul-
timata hjalpmedlet, den ar latt att lara
sig att anvanda, billig att producera och
det ar en tydlig signal till omgivningen
att man ser daligt. Trots det ser manga
synskadade det som pinsamt att an-
vanda vit kapp och Syncentralerna far
lagga ner mycket mer arbete pa att mo-
tivera till anvandning an vad de lagger
ner pa sjalva tekniktraningen.

Det finns ju ocksa nackdelar med att
anvanda kapp, en del rakar ut for att
vanner och bekanta later bli att halsa
pa dem nar de anvander kdppen. En del
ser bara synskadan nar man anvander
kapp och ser inte manniskan. En yngre
person beskrev att han bara ville vara
som alla andra, alltsa som andra som
inte har en funktionsnedsattning. En
del ar radda att de ska uppfattas som
att de spelar synskadade nar de anvan-
der kapp eftersom de har lite syn kvar.

Och manga seende tror ocksa att det
endast ar helt blinda som anvander vit
kapp. Pa engelska finns termen ”pass-
ing” (passera pa svenska), vilket in-
nebar att man kan uppfattas som nagot
man inte ar, till exempel uppfattas som
helt seende fast man ar synskadad. Nar
man fortfarande har en del syn kvar
kan man i en del situationer uppfattas
som seende. Maria berattade ocksa om
att helt blinda personer kan uppfatta de
som ar halvblinda som att de smyger
utefter vaggarna eftersom de inte an-
vander kapp.

Med en kapp ror man sig annorlunda;
man vinglar inte fram som om man
vore full mitt pa dagen. Med en kapp i
handen sa soker man sig fram till hin-
dren eller trottoarkanten och sa foljer
man hindren sa att man inte ska skada
sig pa dem. Maria berattade vidare om
en son som skallde ut sin synskadade
mamma for att hon betedde sig illa nar
hon inte sag att det stod folk fore i kon
eller nar hon gick in i sma barn. En
studiedeltagare som inte anvande kapp
berattade att “mina kollegor tror nog
att jag ar dum i huvudet, men helire det
an att jag skulle anvanda en vit kapp”.
En annan berattade hur hon trillat ner i
en kanal innan hon till sist borjade an-
vanda kapp.
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Mycket av detta handlar om var syn pa
funktionsnedsattningar. P4 samma satt
som ett stetoskop ar en symbol for en
lakare sa ar en vit kdapp en symbol for
synskada, men inte alltid pa ett positivt
satt. Det kan kannas skamfyllt och som
ett stigma att ha en synskada. Vi pratar
en del om rasism, sexism, alderism och
pa samma satt finns det funkofobi som
handlar om fordomar mot personer
med funktionsnedsattning. Vi har i var
kultur funktionsnormer som talar om
vad vi har for syn pa kroppar, och att
det finns kroppar som varderas hogre i
var kultur. Ingen ar helt och fulit
funktionell, inte minst nar vi blir aldre.

Funktionsnormer paverkar vilka liv vi
kan leva och insikten om funktions-
normer ar viktiga att kanna till och ge-
nom att titta pa dem kan man synliggora
dem. Maria tog ocksa upp hur man gor
kadppen till sin, manga namnger kappen
och en del pyntar den pa olika satt for
att satta sin personliga pragel pa den.
Om man vill delta i studien sa gar det
bra att kontakta Maria via epost maria.
backman@etnologi.su.se. Huvudfoku-
set i studien ar de som forlorat syn i
vuxen alder. Det racker att man har en
synskada, man behover inte anvanda
en vit kapp for att delta.

Synsvarigheter efter stroke

eller annan hjarnskada?
Trana med VISIOcoach!

Over 450 personer har redan borjat trina i Sverige
med vetenskapligt bevisat resultat! Snabbare
ogonrorelser som ger bittre orienteringsforméga,

rumsuppfattning och hogre livskvalitet!

Du trinar enkelt sjilv hemma pa datorn
& foljer latt din egen utveckling.

Las mer pa www.frolundadata.se eller ring
oss pa 031-769 55 60 for att fa veta mer!

FROLUNDADATA

Anpassning | Utbildning | Hjdlpmedel

ENKEL
TRANING
HEMMA!
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Litteraturen ska vara tillganglig

for alla

Av Maria Olsson, bibliotekarie Goteborgs stadsbibliotek

| bibliotekslagen (2013:801) 4 § star att “Biblioteken i det allmé@nna biblioteks-
vasendet ska agna sarskild uppmarksamhet at personer med funktionsned-
sattning, bland annat genom att utifran deras olika behov och foérutsattningar
erbjuda litteratur och tekniska hjalpmedel for att kunna ta del av information”.
Biblioteken har alltsa i uppdrag att anpassa sitt utbud av litteratur och infor-
mation sa att alla anvandare kan ta del av det. Nar det géller anpassningar till
personer med synnedsattning finns bland annat storstilsbocker och talbocker.
Pa vissa bibliotek finns det aven datorer med sarskilda program anpassade for

personer med synnedsattning.

Storstilsbocker ar som det later. Det ar
bocker med text i stor storlek. Innehal-
let ar detsamma men texten ar storre
och ofta i fetstil. Talbocker ar bocker
som blivit inlasta, och det ar enbart
personer med nagon form av lasned-
sattning, till exempel synnedsattning,
som far tillgang till dem. Det ar MTM
(Myndigheten for tillgangliga medier)
som ansvarar och distribuerar alla tal-
bocker. Talbocker ar darfor nagot annat
an ljudbocker. Ljudbocker ar en kom-
mersiell produkt som alla har tillgang
till, med eller utan lasnedsattning.

| grova drag finns det fyra olika satt att
tillgodogora sig talbocker: Genom sa
kallade Daisyskivor, minneskort, tjan-
sten Talboken kommer och Legimus.
Daisyskivor ser ut som vanliga CD-
skivor men behover spelas pa sarskil-
da talboksspelare eller sa kallade
Daisyspelare. Sadana spelare gar ofta
att lana pa biblioteket i nagra veckor
eller manader som ett satt att testa pa
om talbocker ar nagot som passar en.
Vill man ha en egen spelare ar det Syn-
centralen som rekommenderas.

Talbocker pa minneskort kraver ocksa
sarskilda spelare, som vi ofta kallar

minneskortslasare. Minneskortlasaren
ar betydligt mindre an Daisyspelar-
en och varje minneskort kan dessu-
tom innehalla flera stycken boécker, till
skillnad fran Daisyskivor som enbart
innehaller en bok per skiva. Aven min-
neskortslasare finns ofta till lans for en
period pa biblioteket.

Precis som pappersbocker lanas Dai-
syskivor och minneskort ut pa anvan-
darens bibliotekskort. En del bibliotek
erbjuder att utan kostnad for anvandar-
en skicka skivorna eller minneskorten
pa posten med vandande adresskort.
Anvandaren och bibliotekspersonal
stammer da av med varandra via tele-
fon om vilka bocker som ska skickas
och aterlamnas.

Talboken kommer ar en forhallandevis
ny tjanst som vi pa biblioteken forsoker
gora vara besokare medvetna om, eft-
ersom tjansten ar sa smidig nar man
val kommit igang. Den kraver dock att
du ar prenumerant pa en dagstidning
och uppger for tidningen att du vill ha
tidningen som taltidning.

Det kostar ingenting extra utover pre-
numerationskostnaden. Personal fran



taltidningshjalpen levererar hem en
taltidningsspelare och router och
hjalper den nya anvandaren att komma
igang. Det fina ar att man inte enbart
kan fa tidningen uppldast med denna
spelare, utan aven bocker. Spelaren
har tva olika lagen som gor det mojligt
att byta mellan taltidning och talbok.
Och det ar har biblioteket kommer in i
bilden. Biblioteket kan koppla ditt talti-
dningskonto till Talboken kommer och
helt digitalt fora over de bocker som du
onskar lyssna pa. Du kan alltsa ringa
till biblioteket och fa dina onskade
bocker overforda till din spelare pa en
gang. Till biblioteket betalar du ingen-
ting, det ar alltsa enbart tidningsprenu-
merationen som kostar. Att fa talbocker
ar gratis.

Det allra mest digitala sattet att lasa
talbocker pa ar att anvianda sig av
Legimus. Legimus ar en app man lad-
dar ner pa mobilen eller lasplattan,
men kan ocksa nas via dator pa legi-
mus.se. Legimus ar som ett digitalt
bibliotek med over 100 000 talbocker,
bade skonlitteratur och facklitteratur. |
appen laddar man ner de bocker man
vill lyssna pa. Man kan ha manga lan
samtidigt och lanetiden ar hela sex
manader. Tjansten liknar andra appar
for e-bocker och e-ljudbocker men ar
pa olika satt anpassade for personer
med lasnedsattning. Precis som for att
fa tillgang fysiska talbocker behover
man ha nagon form av lasnedsattning
for att bli legimusanvandare. Det blir
man enkelt genom att besoka ett bib-
liotek. Pa biblioteket har man ett litet
samtal om vad talbocker och Legimus
ar och man far en genomgang av hur
Legimusappen fungerar samt olika satt
att soka efter bocker och fa boktips pa.

Pa Legimus hemsida (legimus.se) kan
man varje manad hitta listor med alla

nya bocker som lasts in den senaste
manaden. Pa en del bibliotek kan man
fa nyhetslistorna hemskickade pa
posten, antingen i storstilstext eller in-
last pa skiva.

Det finns alltsa ett flertal olika satt att
tillgodogora sig talbocker pa. Tveka
inte att hora av dig till ditt bibliotek for
att komma igang eller fa veta mer!

Till sist tips pa tva alldeles nya bocker
som precis blivit inlasta. Den forsta ar
Ett lyckligare ar av Jonas Gardell, som
ar en svindlade verklighetsbaserad ro-
man om (omoajlig) karlek — och en farlig
text som maste gommas undan. Det ar
den kande filosofen Pontus Wikner som
skriver denna text 1879. Han namnger
texten Psykologiska sjalvbekannelser,
och bestammer att den pa grund av sitt
kontroversiella och omskakande inne-
hall ska lasas in i 50 ar innan den far bli
last. Wikners vilja ar att texten nagon
gang ska bli publicerad. | en battre
framtid, under ett lyckligare ar som han
drommer om.

Det andra ar Smuts av Elise Karlsson. |
centrum for romanen star 30-ariga He-
lene, som far fragan om att medverka
i en ny teateruppsattning. Saken ar att
hon lamnade detta teatersallskap for
ungefar 10 ar sedan och darefter and-
rat livsbana. Varlden hon lamnade var
valdigt speciell, med egna regler och
harda hierarkier. Man brukade halla till
i teaterns kallarlokal, i “underjorden”
dar paret som ansags sta hogst i hier-
arkin — Serner och Mikaela — harskade.
Med kultur och bildning sokte man ut-
forska och satta sig over konventioner.
Vad skulle hdanda om hon atervdnde,
med all den erfarenhet hon har nu som
den 20-ariga Helene saknade? Det kan
avslojas att hon atervander och att vis-
sa saker ar precis som forr medan an-
dra inte alls ar det.



Vad hander i vara nordiska

grannlander?

Av Erika Larsson

Lordagen 4 december triaffades representanter fran RP-foreningarna i fyra nord-
iska lander pa Teams. RP-foreningarna i Sverige, Danmark, Island och Norge var

representerade.

Vi star alla infor liknande utmaningar.
Pa kort sikt har vi alla fatt anpassa oss
efter det radande Covidlaget och detta
mote blev en traff pa Teams istéllet for
den planerade helgen pa Almasa. Vi
har alla fatt andra vara verksamheter
till digitala moten.

Vi brukar ha nordiskt RP-mo6te en gang
per ar. Sist vi hade motet i slutet av 2020
var Danmark enda landet i Norden som
hade fatt klartecken att borja anvan-
da den forsta genterapibehandlingen,
Luxturna for RPE65. Nu har det gatt
ett ar och aven Norge och vi i Sverige
har fatt myndigheternas godkannande
att borja behandla. Danmark har hun-
nit langst och har hunnit behandla 10
patienter. Dessutom med bra resultat
vilket ar sa roligt att hora. | Sverige ar
vi pa gang och vi hoppas att snart ha
en forsta patient behandlad.

En sak som sticker ut och som gett
Danmark majlighet att sa snabbt borja
behandla patienter med den nya gen-
tekniken ar deras tillgang till ett natio-
nellt genregister for RP. Har ligger de
i framkant bland de nordiska landerna.
Har har vi mycket vi i Sverige kan lara av
vara grannlander. Det kommer att vara
viktigt infor framtiden nar fler terapier
blir godkanda, att kunskapen verkligen
finns vilka som har en viss genmuta-
tion. Detta ar ju en forutsattning for att
till exempel barn kan fa behandling sa

snart som mojligt nar nya behandlingar
finns tillgangliga.

Island har ett genregister, men ungefar
30% av de som har gjort ett DNA-test
har inte lyckats fa bekraftat vilken gen
de har mutation i. De har ett pagaende
projekt som syftar till att hitta fler gener
som orsakar RP for de patienter som
finns pa Island.

Det ar inte bara viktigt att ha ett genreg-
ister. | Norge jobbar man med att titta
pa hur mjuka aspekter kan féljas upp,
till exempel hur levhadsstandarden kan
forbattras med forbattrad syn. Detta
ser man som viktigt i Norge att utreda
for att kunna motivera de hoga kost-
naderna som de nya behandlingarna
kommer kosta.

I Norge ar RP-foreningen valdigt ak-
tiv. De hittar pa mycket aktiviteter och
manga av dem ar utomhusaktiviteter.
Dar har fdéreningen ett samarbete
med organisationer som jobbar med
habilitering av personer framforallt i
18-25-arsaldern som hamnat i bland
annat drogmissbruk. Ett samarbete
som pagatt i flera ar. Sa den norska RP-
foreningen far hjalp med ledsagning
av habiliteringspatienter vid manga av
aktiviteterna. Detta har visat sig vara
valdigt lyckat for samtliga och en riktig
win-win for bada organisationerna.
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Nasta nordiska mote ar tankt att ge-
nomforas pa Island i samband med
Retina International World Congress

2022, 9-11 juni i Reykjavik. Islands RP-
forening berattar att de ar i full gang

med planeringen. Har planerar vi alla
nordiska RP-foreningar att delta. Om

du ar intresserad kan aven du aka. In-

formation finns pa hemsidan www.
riwc2022.is Det finns redan nu ett pre-
liminart program med manga intressan-
ta internationella forelasare och dessu-
tom lite tid for att hinna se valar, gejsrar
eller kanske till och med ett pagaende
vulkanutbrott med lite tur. Se aven sep-
arat artikel om denna konferens.

Valkomna till RP-foreningens
vardagar 9-10 april 2022

Svenska RP-foreningen valkomnar medlemmar och andra intresserade till en
varhelg pa Medlefors folkhogskola utanfor Skelleftea. Under helgen kommer

ocksa foreningens arsmote att dga rum.

Vardagarna inleds pa lérdagen med
lunch. Det blir ett varierat program med
bade inbjudna forelasare och gruppdis-
kussioner pa olika teman. Pa lérdagen
kommer en forelasning att handla om
arbete och hélsa vid synnedsattning,
en annan om aktuell medicinsk for-
skning inom RP-omradet. Vi far ocksa
lite tips och trix kring hur man far ut
mesta mojliga av sin smartphone.

Pa sondagen far vi information om Club
House, ett socialt media som kan passa
personer med synnedsattning. Resten
av dagen agnas at friskvardsperspe-

ktivet, RP och Usher samt forevisning
av hjalpmedel.

Helgen avslutas kl 15 pa sondagen.

Mer information och detaljer om helgen
kommer i Retinanytt nummer 1 2022.
Hall aven utkik pa foreningens hemsi-
da, dar information kommer att public-
eras.

Det kommer formodligen att finnas
mojlighet att komma redan pa fredag
kvéll for dem som sa onskar.

Foreningen reserverar sig for eventu-
ella forandringar relaterade till pande-
misituationen och radande rekommen-
dationer i april.

RP-foreningens
forskningsfond
Plusgiro 24 75 19-2
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9-10 april 2022

RP-foreningens vardagar i Skelleftea, Medlefors folkhégskola
Mer information inne i tidningen.

9-12 juni 2022

Retina International konferens, Reykjavik, Island.
Mer information inne i tidningen.

Digitala traffar pa Teams

Digitala traffar for diskussion och umgange har hallits pa tisdagskvallarna un-
der hela hosten. Varannan tisdag har det varit nagot tema och ibland inbjuden
forelasare. Varannan tisdag har det varit oppet forum for de medlemmar som
velat traffas och prata lite 6ver Teams. Under varen kommer vi fortsatta med digi-
tala traffar pa samma satt varje tisdag med start tisdagen 18 januari 2022.



