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Att synas och att se

Under nagra dagar i februari laser jag Anders Teglunds nya bok, ”"Cykelbudet”.
Boken handlar om hur kulturarbetaren Teglund tvingas ta arbete som Foodora-
bud varen 2020 nar pandemin slar till och stianger ned stora delar av den offent-
liga kulturella verksamheten, och darmed Teglunds och manga andras forsorj-
ning. Till en borjan fyller tanken pa att bli igenkdand Teglund med skam, han fasar
for att nagon som kdanner honom ska se hans rosa Foodora-kladsel och darmed
se ned pa hans val att ta ett sadant knack.

Teglund har pa ett liknande vis brottats
med skammen over att vara sa synlig i
sina rosa klader dar han trampar fram
pa Goteborgs gator med andra manni-
skors mat i sin vaska. "Dar cyklar los-
ern, liksom”, tanker han. Men det kan
vara tvartom, inser han. Det ar som att
folk inte ser honom. Arbetskladerna
anonymiserar honom till att bli en av
alla andra Foodora-bud och kladerna
ar bade iogonfallande och skyler hon-
om. "Hur ofta har jag sjalv egentligen
sett ett Foodorabud som en person och
mott blicken?” reflekterar han och lan-
dar i att kladseln ocksa blir ett slags
forkladnad och han tycker pa satt och
vis att det kanns som en superkraft att
kunna snurra runt i en osynlighetsdrakt
mitt i staden och knacka pa hos manni-
skor utan att nagon egentligen ser en.

Med det sagt, att arbeta i gig-ekonomin
ar inget att romantisera, men faktum ar
att aven frihetskdnslor kan reflektera
den som ar ofri. Det enda Teglund finner
som skaligt ar att organisera sig fack-
ligt och bilda en kollektiv styrka. Och
det ar exakt det vi gor i RP-féreningen.

Och kan det inte ocksa vara sa med
den vita kappen som med Teglunds
rosa klader, tanker jag. Den bar med sig
bade skamkanslor och maéjligheter. Var
oro och vara forestédllningar om vilka
blickar vi ska fa pa oss nar vi anvan-
der den ar kanske mer uppskruvade
och angsliga an tankarna som faktiskt
gommer sig bakom de dar blickarna
hos fraimmande manniskor? Och anda
fortsatter vi att vara sa oroliga. Vi upp-
forstorar kanske var egen betydelse
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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.




pa ett satt, for att lana en referens fran
Matteusevangeliet, att det blir en bjalke
i vart eget 6ga medan var kamrat bara
har en flisa i sitt. Folk har formodligen
andra, for dem mer trangande, saker
att agna sin energi at an att ockuperas
av att vi, en frammande person pa stan
eller en kollega eller en van, gar runt
med en vit kdpp. Detta ska inte forneka
att man med RP eller vit kapp overlag
ofta mots av okunskap eller daligt be-
motande, men jag tror att vi gor oss

sjalva en tjanst om vi ibland vagar tona
ned var egen betydelse i frammande
manniskors liv. Sa farligt ar det faktiskt
inte. Och kanske kan detta underlattas
av om vi blir fler som faktiskt anvander
vit kapp, om vi kanner att vi behover
det sa klart. Da kan vi bidra till att ska-
pa detta som en norm som ocksa kan
hjalpa andra, sarskilt unga, med RP att
inte behdva vandas sa mycket.

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

RP-foreningens vardagar och
arsmote 2022 — Program och

anmalan

Vi ar glada over att kunna presentera varens traff med tillhérande program. Hop-
pas vi ses!

RP-foreningen inbjuder till vardagar inkl. arsmote i Skelleftea den 9-10 april. Alla
medlemmar, anhoriga och andra intresserade halsas hjartligt valkomna till en
helg pa Medlefors Folkhogskola (www.medlefors.se). Medlefors folkhégskola
och konferens ligger vackert belaget vid Klintforsan vaster om Skelleftea cen-
trum. RP-foreningen hade sitt hostmote dar 2018 och en stor fordel ar att det ar
enkelt att forflytta sig mellan forelasningslokalen, restaurangen och boendet.
Helgen genomfdrs i samverkan mellan Medlefors folkhogskola och Svenska RP-
foreningen.

NAR: 9-10 april 2022

LORDAG 9 april

12:00 Samling och registrering
12:30 LUNCH
13:15 Introduktion och presentation av kursledare. Folkhogskolan berattar

om sin verksamhet, vad som finns pa anlaggningen och svarar pa
ev. fragor.



13.30

14:30

15:30
15:50

17:00

18:00
18:30
19:00

Arbete och hélsa hos personer med Ushers syndrom (dovblindhet).
Vilka livsstrategier anvander de som forvarvsarbetar? Mattias Ehn
berattar utifran en avhandling pa detta tema.

Forelasare: Mattias Ehn, forskare vid institutet for halsovetenskaper
vid Orebro universitet

Energitjuvar och energilackage.

Gruppsamtal dar vi delar erfarenheter om hur vi minskar risken for
stress i bade vardags- och arbetslivet som kan uppsta nar man ser
daligt.

KAFFE

Hur skraddarsys embryonala stamceller for behandling av AMD. de-
generation i gula flacken? Fredrik Lanner har ett nara samarbete med
ogonkirurgen Anders Kvanta pa S:t Eriks 6gonsjukhus. De utvecklar
en stamcellsbehandling for makuladegeneration, forandringar i gula
flacken.

Forelasare: Fredrik Lanner, Dr i utvecklingsbiologi Karolinska Institu-
tet.

Hur far man ut det mesta av sin iPhone, tips som goér dig med synned-
sattning till en mer sjalvstandig smartphone-anvandare.

Forelasare David Rehnstrom fran Insyn.

Arsméte for Svenska RP-féreningen.

Slut pa programmet for dagen.

MIDDAG

SONDAG 10 april

08:00
09:00

10:30
11:00

11:30

12:30
13:30

FRUKOST

Friskvard som fungerar vid RP. Forelasning kring vikten av fysisk
aktivitet utifran formaga.

Vi delar in oss i mindre grupper och delar med oss av erfarenheter
kring hur vi behaller en bra halsa och samtalar hur vi kan fa in mera
fysisk aktivitet i vardagen.

KAFFE

Friskvard! Vi far en halvtimme med sittyoga som man enkelt kan
gora hemma.

Forelasning om RP fran ett Usherperspektiv, vi far lara oss mer om
Ushers syndrom, som innebar bade syn- och horselnedsattning.
Forelasare: Meddelas senare

LUNCH

Handla pa internet. Vi lar oss hur vi med synnedsattning handlar pa
natet, vilket kan gora oss mer sjalvstandiga och mindre beroende av
andras hjalp.

Forelasare: David Renstrom fran Insyn.



14:00 Hjalpmedelsvisning fran Insyn. Nyheter pa hjalpmedelsmarknaden
som kan underlatta for personer med synnedsattning bade i
vardagen och arbetslivet.

15:00 Avslutning, fika

Sista anmalningsdag ar 17 mars 2022

Anmalan sker pa RP-foreningens hemsida www.retinanytt.se

Betalning sker till plusgiro 62 21 08-9 eller Swish 123 125 91 83 senast 17 mars.
Ange namn och ”Vardagar” i textfdltet vid betalning. Anmaélan ar bindande.
Avbokning pga. sjukdom kan goras fram till 28 mars.

Kostnad medlemmar: 500 kronor per person i dubbelrum och 600 kronor i enkel-
rum. Kostnad for icke medlemmar: 1000 kronor per person i dubbelrum och 1200
kronor i enkelrum. (Féreningen far bidrag fran SPSM for denna aktivitet och kan
darfor subventionera deltagaravgiften.)

Det finns aven majlighet att boka ett rum pa folkhégskolan natten mellan fredag
och lordag. Kostnad 850 kronor per person inkl. frukost. Ange i anmalan om du
onskar overnattning fredag-lordag ocksa.

For medlemmar i Stockholmsgruppen erbjuds subventionerad flygresa tur och
retur, mot en avgift pa 200 kronor/medlem. Sista anmalningsdag for dessa biljet-
ter ar 17 mars 2022. Ange vid anmalan om du onskar denna flygbiljett. Obs — be-
gransat antal sa forst till kvarn galler.

Det finns mojlighet for alla vuxna att fa resebidrag fran SPSM med upp till 952 kr
per ar och person.

Vi kan ocksa tipsa om att ansoka om Riksfardtjanst for resan till Skelleftea. Mer
information om vad som galler i din kommun hittar du pa den har webbsidan:
www.rft.se/ansokan-om-riksfardtjanst/ | de flesta kommuner kan man aven an-
soka om Fardtjanst pa annan ort.

For fragor vanligen kontakta Henrik Riiffel tfn: 0734 — 49 60 89, henrik@retina-
sweden.se; Anders Persson tfn: 0703- 97 14 91 anders@retina-sweden.se eller
Therese Eriksson tfn: 073-6399017 therese@retina-sweden.se Om hjalp med an-
malan behovs ring oss.
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Styrelsen for Svenska Retinitis Pigmentosa-foreningen (RP-foreningen), med or-
ganisationsnummer 802015-2966, lamnar harmed sin berattelse for foreningens
trettioforsta verksamhetsar.

Om Svenska RP-foreningen

Svenska RP-foreningen bildades ar 1990. Vi ar en ideell forening for personer
med ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa (RP) och beslaktade arftliga degen-
erativa nathinnesjukdomar. Vi uppmuntrar aven anhoriga, ogonlakare, optiker
och ovriga intresserade att soka medlemskap som stodjande medlem. Vi vill ge-
nom lokala grupper i landet mojliggora for medlemmarna att stodja och hjalpa
varandra. En viktig uppgift ar att stodja och bevaka forskningen kring retinala
degenerationer. Vi vill aven informera politiker och allmanhet om RP. Medlems-
tidningen Retinanytt utkommer fyra ganger per ar och har som huvudfokus att
informera om RP och bevaka nyheter inom den medicinska utvecklingen.

Foreningen ar en branschorganisation inom Synskadades Riksforbund (SRF),
www.srf.nu. Foreningen ar medlem i Retina International (RI), www.retina-inter-
national.org. Rl ar en paraplyorganisation for ett 40-tal RP-foreningar runt om i
varlden. Inom Rl bedrivs bland annat ett varldsomspannande samarbete med
fokus pa RP-forskning. Varje ar halls ocksa ett nordiskt mote dar representanter
for RP-foreningarna i Danmark, Finland, Norge, Faroarna och Island traffas och
utbyter erfarenheter.

Da foreningens ars- och hostmoten vanligen forlaggs till en helg ges medlem-
marna mojlighet att traffas och utbyta erfarenheter. Vid dessa tillfallen bjuder vi
in initierade forskare, forelasare och andra, som till exempel hjalpmedelsforetag.
Allt i syfte att halla medlemmarna a jour med den senaste utvecklingen inom alla
omraden som kan beréra RP. Lokal verksamhet finns bland annat i Géteborg,
Skane och Stockholm och bygger pa ideellt lokalt engagemang. Féreningens
forskningsfond delar ut medel till RP-relaterade forskningsprojekt. Fonden de-
lar aven ut resestipendier till yngre RP-forskare. For ytterligare information, se
foreningens hemsida: www.retina-sweden.se

Om RP

Retinitis Pigmentosa (RP) ar namnet pa 300-400 olika arftliga sjukdomar i 6gats
nathinna, retina. Idag anvander man ofta begreppet IRD, Inherited Retinal Degen-
erations, eftersom sjukdomsforlopp och synnedsattningar kan variera och alla
former inte liknar det vi tidigare kallade klassisk form av RP. Ordet Pigmentosa
kommer av att det bildas pigmentklumpar i 6gonbotten. RP ar en degenerativ
sjukdom, vilket betyder att cellerna forstors gradvis. | Sverige uppskattas antalet
personer med RP, aven kallade retinitiker, till mellan 4000 och 5000. RP ar den
vanligaste orsaken till allvarlig synnedsattning hos unga och medelalders per-
soner.
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Orsaken till RP ar genetiska fel som orsakar en storning i amnesomsattningen i
ogats nathinna. Det kan finnas defekter i de proteiner som deltar i processen att
omvandla ljusenergi till nervsignal, framfor allt i nathinnans stavar. Alternativt ar
de proteiner som bygger upp strukturen pa tappar och stavar felaktiga. Det kan
ocksa vara fel pa de enzymer som har att gora med cellens @mnesomsaéttning.

Sedan hosten 2018 finns det i Europa en godkand genterapibehandling for en
specifik form av RP, LCA-RPEG65. Under 2021 gav svenska NT-radet klartecken
for Sveriges regioner att anvanda detta lakemedel (Luxturna) till patienter, enligt
noggrant faststallda kriterier. Beslut om behandling ska foregas av en bedom-
ning i en nationell multidisciplinar konferens. Under 2021 har annu ingen be-
handling givits i Sverige, men forberedelser pagar. Denna behandling riktar sig
mot endast en av cirka 400 olika former av RP och for évriga former finns det
ingen behandling. Resultat fran en amerikansk studie visar att sjukdomsforlop-
pet i den vanligaste RP-formen, med forlust av perifert seende, mojligen kan
bromsas genom behandling med A-vitamin. Nagon storre effekt pa synskarpan
eller synfaltet har daremot inte behandlingen. | oktober 2008 gick den amerikan-
ska organisationen Foundation Fighting Blindness ut med en rekommendation
att individer med recessiv Stargardt och s.k. tapp-stavdystrofi orsakade av mu-
tationer i genen ABCA4 inte bor overskrida det rekommenderade dagsbehovet
av A-vitamin.

Det pagar nu ett relativt stort antal kliniska provningar runt om i varlden med
olika typer av behandlingar, for olika former av RP.

Medlemsantal

RP-foreningen hade vid arets slut 640 medlemmar. Det ar en liten 6kning med 7
medlemmar jamfort med 2020. Huvuddelen av vara medlemmar ar i yrkesverksam
alder. Vart medlemsregister Prisma administreras av SRF och RP-féreningen ar
ansluten till detta. Styrelsen arbetar aktivt for att 6ka antalet medlemmar och tar
tacksamt emot synpunkter och férslag fran medlemmar och andra pa aktiviteter
och annat som kan goras i syfte att 6ka medlemsantalet.

Stipendier

Svenska RP-foreningen har tva stipendier; ett resestipendium som delas ut till
nagon forskare verksam i Sverige och ett eldsjalsstipendium som delas ut till
nagon engagerad medlem. Under 2021 delades inte nagot stipendium ut.

Hedersmedlemmar
Foreningen har fem hedersmedlemmar:

. Kjell-Yngve Sarlefalk, en av foreningens grundare och dess forste ord-
forande (utsags ar 1996)

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

. Sven-Erik Nilsson, professor emeritus, forskare, ogonlakare i Linkdoping

(utsags ar 2001)
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. Berndt Ehinger, professor emeritus, forskare, ogonlakare i Lund

(utsags ar 2008)
. Leif Pehrson, mangarig ordforande i RP-foreningen (utsags ar 2015)
Aktiviteter under 2021

Aret 2021, liksom 2020, priaglades av Covid19-pandemin, vilket innebar stora ut-
maningar for fysiska moten dar telefonmoten eller Microsoft Teams till stor del
anvants istéllet. Gladjande nog lyckades vi anda anordna hostdagarna i form av
fysiskt mote, vilket uppskattades av manga medlemmar.

Langre texter om varje aktivitet foljer under listan.

25 januari, styrelsemote, Teams

17 april, digital vardag med arsmote 2021, Teams
19 april, konstituerande mote, Teams

10 maj, styrelsemote, Teams

30 augusti, styrelsemote, Teams

18 oktober, styrelsemote, Teams

27 november, hostmote, Kungalv

27-28 november, Hostdagar, Kungalv

17 april, digital vardag med arsmote 2021

Ytterligare ett ar blev foreningens arsmote digitalt pga. pandemin och istéllet for
att traffas pa en folkhogskola sa blev det ett méte som genomférdes via Teams
(webb eller telefon).

Arsmotet férldpte vil. Foreningens sittande ordférande ledde motet, och verksam-
hetsberattelsen for 2020 drogs av Thomas Ronnberg och Caisa Ramshage och
Oscar Persson gick igenom foreningens ekonomi. En av foreningens revisorer
Annika Lindberg laste upp revisorernas berattelse, vilken var utan anmarkning
och darefter beslutade arsmotet att ge styrelsen ansvarsfrihet for rakenskap-
saret 2020.

Styrelsen bestar efter arsmétet av Caisa Ramshage, Angelholm, Henrik Riiffel,
Nacka, Anders Persson, Tyresd, Oscar Persson, Jonkoping, Erika Larsson,
Stockholm, Therese Eriksson, Falun, Susanne Mirshahi, Kungalv, Thomas Ronn-
berg, Spanga och Tony Lindlof (har senare under aret avgatt fran styrelsen). Re-
visorerna ar Annika Lindberg och Karin Gabrielsson samt Markus Pilenvik som
ersattare. Valberedningen bestar av Géoran Westerberg, Camilla Svensson och
Kerstin Soderberg.

Utover arsmote sa bestod vardagen av nagra inslag med forelasningar. Anders
Kvanta, doverlakare vid S:t Eriks 6ogonsjukhus i Stockholm, holl ett mycket in-
tressant foredrag dar han berattade om erfarenheter fran en pagaende gentera-
pistudie vid Bothniadystrofi. Monika Grudzinska Pechhacker, barnoftalmolog
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och specialist i arftliga 6gonsjukdomar vid S:t Eriks 6gonsjukhus, berattade om
vikten av ett bra omhandertagande och bra uppfoljning av patienter med genetis-
ka 6gonsjukdomar, delvis utifran egna erfarenheter fran Kanada dar man arbetar
med standardiserade vardprogram for denna patientgrupp.

27-28 november, Hostdagar 2021, Kungalv

Mycket gladjande sa kunde foreningens héstdagar genomféras som ett mer sed-
vanligt tvadagarsmote pa folkhogskola, denna gang pa Nordiska folkhogskolan
i Kungalv. Det blev ett kart aterseende for manga av medlemmarna som tagit sig
till Kungalv for att ater traffas efter lang tid med pandemi och métesrestriktioner.
Den @nnu pagaende pandemin satte dock viss pragel pa motet, da vi fick ett flertal
sena avbokningar pga. sjukdom och nagra av forelasarna foredrog att medverka
digitalt, vilket fungerade utmarkt. Ett trettiotal medlemmar deltog i hostdagarna.
Foreningens hostmote och forelasningarna sandes ut till alla medlemmar via
Teams, dock inte gruppaktiviteterna.

Fran programmet kan namnas en foreldasning av overldkare Lotta Granse fran
ogonkliniken i Lund, som via Teams berattade om vikten av en tidig och korrekt
diagnos for barn med RP. Maria Backman har skrivit en avhandling om vita kap-
pen, hjalpmedlet som hjalper och stjalper, och hennes beskrivningar ledde till
stort igenkdnnande. Pa séndagen pratade Andres Muioz-Alarcén fran foretaget
ProQR Therapeutics om deras arbete med RNA-terapier mot arftliga nathinne-
sjukdomar. Flera pass med gruppdiskussioner pa olika temablev mycket givande.
Pa lordagskvillen firades ocksa 30-arsjubilaren Svenska RP-foreningen med
bubbel och tal av féoreningens ordférande Caisa. Egentligen skulle detta firats ar
2020, men pga. pandemin fick det bli nu.

Ovrigt

Kontakter med lakemedelsforetag

Vi har under aret deltagit i méten med dels Roche, dels Apellis i syfte att ge rad
hur man lagger upp kliniska studier som riktar sig mot synskadade. Flera moten
under aret har tagit upp teman som bemotande, kommunikation, utmaningar vid
synskada med mera. Det har varit deltagare fran manga lander, bade fran RP-
foreningar och andra foreningar med synskadekompetens.

Forhoppningsvis kommer vart deltagande att kunna paverka kliniska studier
positivt i framtiden. Vi har aven deltagit i iknande méte med Jansen Pharma, dar
syftet framst var att diskutera hur det fungerar i olika lander med vara foreningar
(fler RP-foreningar var representerade), hur foreningarna arbetar mot medlem-
mar men aven mot myndigheter och andra intressenter, hur systemen for rekom-
mendation och finansiering av lakemedel fungerar etc.

Samtal med Okustim och ProQR har skett pa évergripande niva under aret. Med
Novartis har vi haft fortsatt kontakt, dels for att diskutera mojligt samarbete,
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dels for att fa information om hur den praktiska planeringen gar med att starta
upp behandlingar med deras genterapilakemedel Luxturna. | juni 2021 kom det
efterlangtade beskedet fran NT-radet att landets regioner rckommenderas att an-
vanda Luxturna pa val definierade patienter, efter att en bedémning gjorts i en
nationell multidisciplinar konferens.

SRF samarbete och motesfora

Under varen har Caisa deltagit i och representerat RP-foreningen pa SRF:s or-
ganisationsrad, dar distrikt och branschféreningar méts. | oktober deltog Hen-
rik i DOFS, kompetensutveckling for distrikts- och branschforeningsordforande
samt forbundsstyrelsen.

SRF kongress 2021

2021 var ett kongressar for SRF och fran RP-féoreningen turades Oscar Persson
och Caisa Ramshage om att representera RP-foreningen under kongressen. Pa
grund av pandemin genomfordes kongressen digitalt under fyra dagar i juni, dar
delegaterna antingen satt pa nagon av de 24 av SRF anordnade platserna eller
deltog hemifran. Nagra viktiga fragor var verksamhetsinriktning for kommande
kongressperiod och omarbetning av stadgarna. Det kommer att bli en utredning
om man ska infora en enhetlig avgift for alla lokalforeningar och branschfoérenin-
gar, en fraga vi i RP-foreningen maste bevaka noggrant framover om vi ska kun-
na ha egenbestammande 6ver var ekonomi. SRF kommer ocksa att utreda de
stadgedelar som SRF kraver att branschféreningarna ska ha i sina stadgar. Har
maste det finnas en balans mellan att RP-féreningen ska félja SRF:s linje och
vart sjalvbestammande som férening. Till ny ordférande for SRF valdes Niklas
Mattsson.

Dialog med Forsakringskassan

Forsakringskassan startade 2020 ett projekt med att ta fram ett utbildningsmate-
rial for sina anstallda och som en del av det arbetet har medlemmar i RP-forenin-
gen intervjuats for att oka forstaelsen av hur det ar att leva med RP. Senaste
gemensamma motet var i borjan av 2021.

Vardprogram, kvalitetsregister och nationellt arbete

Ett nationellt arbete har pagatt under aret i syfte att definiera hur nationell h6g-
specialiserad vard (NHV) ska se ut for arftliga nathinnesjukdomar. Arbetet drivs
av Socialstyrelsen och en tillsatt sakkunniggrupp har tagit fram ett forslag dar det
beskrivs vilka delar i vardkedjan som ar aktuella for nationell hogspecialiserad
vard, hur manga enheter denna vard ska bedrivas pa samt antal av dessa som ska
ge avancerad behandling (ex. genterapi). Ogonlikare och specialister pa nithin-
nesjukdomar har suttit med i sakkunniggruppen och som patientforetradare har
Oscar Persson fran Svenska RP-foreningen deltagit. Sakkunniggruppen har haft
ett flertal moten under aret och en remissversion av dokumentet blev klar i slu-
tet av aret, vilken har gatt ut pa remiss med svarstid 1 april 2022. RP-féreningen
kommer att lamna remissvar under 2022.
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En fraga som ar mycket angelagen for var férening ar fragan om ett nationelit
kvalitetsregister och foreningen for fram detta i olika nationella fora. Idag finns
forskningsregister pa ett par av vara universitetssjukhus, dar det mest omfat-
tande registret finns i Lund, men onskvart vore ett gemensamt nationellt regis-
ter. | nulaget, nar vi ser att behandlingar borjar bli mojliga, ar det synnerligen vik-
tigt att det gar att hitta potentiella patienter som kan bli lampliga for kommande
behandlingar. En forhoppning ar att dokumentet om NHV kan bidra till att belysa
behovet av ett sadant register. Ett nationellt vardprogram for arftliga nathinnes-
jukdomar bor ocksa komma till stand.

Internationellt samarbete

Retina International

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

2021 var ingen Retina International konferens inplanerad, daremot genomfordes
ett utbildningsprogram pa webben av den typ som man brukar ha pa kongressar.
Fran RP-féreningen deltog Therese Eriksson som presenterade foreningens ar-
bete med samtalskvallar pa Teams.

Arbetet med att registrera Retina International pa Irland som ideell férening har
fortsatt under 2021 och processen borjar narma sig sitt slut. Orsaken till den
langdragna processen ar att Rl ar den forsta ideella organisationen som ska reg-
istreras och det innebar att mycket ar nytt aven for myndigheterna. Nasta Retina
International konferens kommer att vara pa Island juni 2022 och darefter 2024 pa
Irland.

Nordiskt samarbete

Det finns ett upparbetat samarbete mellan de nordiska landerna och 2021 var
Svenska RP-foreningen vard for ett nordiskt mote for styrelserna for de nordiska
RP-féreningarna. Tanken var att det skulle vara ett fysiskt mote forlagt till
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Almasa havshotell i Stockholm. Dock blev det dndrat i sista stund till ett digitalt
mote pga. pandemisituationen och reserestriktioner i flera av landerna. Pa det
digitala motet utbyttes erfarenheter kring att driva foreningsarbete i pandemiti-
der men ocksa erfarenheter av behandling med genterapin Luxturna, dar de olika
landerna hunnit olika langt. Danmark var forst ut, darefter Norge och i Sverige ar
det godkant for anvandning men ingen patient har @nnu fatt behandlingen. Dan-
mark har en stor fordel dar man har ett nationellt register over alla retinitiker inkl.
genetiska diagnoser, vilket underlattar nar man ska hitta potentiella patienter for
nya behandlingar.

Lokal verksamhet

Den lokala verksamheten sker i regel i de lokala grupperna RP-grupp Orebro,
RP-grupp Vast, Skanegruppen samt Stockholmsgruppen. Den lokala verksam-
heten har pa grund av pandemin inte kunnat hallas i den utstrackning som ar
onskvard.

| RP-grupp Vast anordnades en traff i Goteborg i juni 2021. Traffen holls i MIS-
stugan i friluftsomradet Skatas. MIS ar en forening, Motion och Idrott for Synska-
dade, som RP-gruppen aven tidigare haft visst samarbete med och dar eldsjalen
och retinitikern Marie Banck ar ordférande. En vacker junidag traffades ett tju-
gotal medlemmar i all enkelhet, promenerade och intog sallad och annat gott
tillsammans i och utanfor MIS-stugan. En efterlangtad traff, da vi ju inte kunnat
ses pa lang tid. | oktober anordnades en traff med tema Bdcker och lasning. En
bibliotekarie fran Goteborgs stadsbibliotek var inbjuden att prata om olika satt
att lasa bocker for synskadade. Hon gav ocksa boktips och kvillen fortsatte se-
dan med inmundigande av goda rakmackor och mera boktipsande.

Stockholmsgruppen ordnade gemensam resa med tag till och fran hostdagarna
i Kungalv for medlemmar inom Stockholmsgruppens omrade.

Vara informationskanaler

Under aret har en rad digitala traffar anordnats pa tisdagskvallarna, dar medlem-
mar kunnat delta via Teams eller telefon. Varannan tisdag har haft ett tema och
letts av nagon eller nagra ur féreningen, eller sa har extern forelasare bjudits in.
Varannan tisdag har varit utan tema, men 6ppet for de medlemmar som anda vill
vara med pa ett mote och prata om det som kanns aktuellt for tillfallet. Exempel
pa teman under aret: Friluftsliv och idrott, att ha ledarhund, boktips, tekniktips,
normkritik, att handla pa natet, digital konst, barn med RP — anhorigtréaffar, quiz
och trubadurkvaill. Ett mycket blandat utbud alltsa, och kvallarna har lockat allt
fran en handfull medlemmar till ett fyrtiotal pa de mest védlbesokta digitala traf-
farna.
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De digitala traffarna har annonserats pa hemsidan och Infér varje digital traff
med tema har dessutom mailutskick till alla medlemmar gjorts.

Retinanytt

Retinanytt, som ar féreningens medlemstidning, har under aret utkommit med
fyra nummer. Det ar lika manga nummer som férra aret. Upplagan ar pa cirka 550
exemplar i svartskrift och cirka 150 pa CD. Utéver medlemmar sa gar Retinanytt
aven ut till cirka 100 personer inom framst ogonvard och lanstaltidningar. Un-
der aret har redaktorskapet for tidningen delats mellan Caisa Ramshage, Karl-
Fredrik Ahlmark och Susanne Mirshahi. Caisa har ansvarat for tva nummer och
Karl-Fredrik och Susanne for ett nummer vardera. Information har under aret
gatt ut dar medlemmar uppmuntrats att lasa tidningen digitalt, och ett antal har
anmalt att de nu endast dnskar tidningen i digital form.

Vara bocker
Under aret har vara bocker fortsatt att vara en uppskattad del av verksamheten
och gett oss bra uppmarksamhet.

Foreningens webbplats

Foreningens webbplats har under aret underhallits och uppdaterats I6pande
med information och tekniska uppdateringar. Under hosten initierades ett storre
arbete med att modernisera sidan och aven goéra den mer tillganglig via telefon
och surfplatta m.m. Pa webbplatsen finns mojlighet att anmala sig som medlem,
skicka fragor till kansliet samt anmala sig till arsmote respektive hostmote.

Lokal och administration

Foreningen hyr ett kontorsrum pa Gotlandsgatan 44 i Stockholm. Under aret
har styrelsen fordelat ut kansli- och administrativa arbetsuppgifter pa styrelsen,
som arbetar ideellt. Bokforing och posthantering har képts in pa konsultbasis.
Styrelsen prioriterar medlemskontakterna, vilka skots framst via epost, men
aven kontakter via foreningens Facebooksida eller via telefonkontakt direkt till
styrelsemedlemmarna. Féreningens telefon avvecklades under aret, da mycket
fa kontaktade foreningen den vagen. Telefonnummer till féreningens funktion-
arer finns pa hemsidan for de medlemmar som helst 6nskar kontakt via telefon.

De totala intakterna under aret uppgick till 290 170 kronor, en minskning med 10%
jamfort med 2020. Kostnaderna okade med 3% till 255 345 kronor. Foreningen
har fortsatt att erhalla administrativt bidrag fran SRF pa samma niva som 2020,
dvs. 100 000 kronor. Svenska RP-foreningen ar den storsta branschféreningen
som ar ansluten till Synskadades Riksforbund.

Las mer om foreningens ekonomi i nedanstaende resultat- och balansrakning.
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Foreningens ekonomi

Aret 2021 har dven det praglats ekonomiskt av coronapandemin, liksom sam-
hallet i stort. Foreningen hade forsiktigt planerat for flera aktiviteter, men med
extra hansyn tagen till det osakra omvarldslaget. Foreningen lyckades i alla fall
genomfora hostmotet fysiskt i Kungalv. Pandemin ar dock en given orsak till att
kostnaderna for aktiviteter ar laga dven i ar. Det enda positiva med detta ar att vi
lyckas spara ihop lite pengar i foreningen, mycket tack vare att vi borjat titta pa
kostnaderna infor framtiden. Vi har saledes inte hojt medlemsavgiften men kom-
mer att lagga forslag om detta till nasta ar.

Sammanfattningsvis blev det ett ganska vanligt ar i foreningen utan nagra stora
ekonomiska hiandelser, men istallet laga kostnader pa grund av uteblivna fysiska
aktiviteter. Foreningen har darfor ett overskott aven i ar, som vi i dagslaget inte
vet hur det kommer paverka framtiden for foreningen, om det skulle innebara att
nagra bidrag blir omférdelade till exempel.

Arets verksamhet resulterade i ett 6verskott pa 34 983 kronor. | dvrigt féljer eko-
nomin en overgripande plan. Vi fortsatter att utveckla vara samarbeten med bi-
dragsgivare och har sett att var huvudsakliga malgrupp, personer i arbetsfor
alder med synnedsattningar, ofta matchar stiftelsers och bidragsgivares syften
mycket bra.

Foreningens forskningsfond

Foreningen bidrar kontinuerligt till forskningen, dels via Ogonfonden (Synfriam-
jandets forskningsfond), dels genom foreningens stipendier till forskning om
RP och relaterade 6gonsjukdomar. P4 Ogonfondens hemsida www.ogonfonden.
se finns information om de forskningsprojekt som erhallit anslag under 2021.
Foreningens bocker, ”Att leva med RP” och ”Mitt liv, en berg- och dalbana” bi-
drar till forskningsfonden med 75 respektive 50 kronor per salt exemplar.
Forskningsfonden har under 2021 erhallit gadavor om sammanlagt 16 482 kronor.
Sammantaget uppgick behallningen i forskningsfonden till 479 005 kronor vid
arets slut. Forskningsfondens tillgangar fordelar sig sa har:

Behallning 2021 Behallning 2020
Nordea, Plusgiro 309 002 231 850
Nordea, Aktielikvidkonto 134 763 134 763
RP-foreningen, fordran 35 240 96 865
SUMMA 479 005 463 478
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RP-foreningen 2021
Resultatrakning

INTAKTER 2021 2020
Medlemsavgifter 168 150 168 625
Administrativt stod - SRF 100 000 100 000
Materialforsaljning 2 520 1070
Ars- hdostméten 19 500 800
Bidrag fran KMA/DBV 0 30 000
Ovriga bidrag fran SRF 0 10 739
Ovriga intakter 0 8 550
Summa intakter 290 170 319 838
KOSTNADER 2021 2020
Ars- och héstméten 26 824 14 319
Lokala traffar 5 946 3 200
Styrelse/AU-moéten 0 786
Stipendier 0 0
Konferens RI 0 0
Medlemsavg RI 30937 26 692
Medlemsavg SRF 31 500 31400
Ovriga resor och konferenser 800 1 550
Projekt 0 0
Personal (konsult) 33 188 38 688
Lokalhyra 36 400 39 950
Kontorsmaterial 0 0
Telefon 1 892 2 652
Internet/hemsida 4 467 2750
Porto 80 40
Ovrig administration 1653 1595
Retinanytt 78 144 80 431
Ovrig information (] 0
Bank- och Plusgiro 3 514 3 244
Ovriga kostnader 0 0
Summa kostnader 255 187 247 217
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RP-foreningen 2021
Balansrakning

TILLGANGAR 2021 2020
Kassal/kontant 0 0
Nordea Plusgiro 355 658 293 651
Nordea, Foretagsparkonto 95 930 95930
Diverse fordringar 15 400 15 400
Ovriga tillgangar 0 0
Summa tillgangar 466 998 404 981
SKULDER/EGET KAPITAL 2021 2020
Skuld till Forskningsfonden 35 240 94 865
Skuld till Stockholmsgruppen 54 092 54 646
Reserv Ungdomsverksamhet 21 640 21 640
Ovriga reserver 0 0
Ovriga skulder 88 312 0
Balanserat resultat 231 829 159 209
Arets resultat 34 983 72 620
SUMMA SKULDER OCH 466 998 404 981
EGET KAPITAL

REVISIONSBERATTELSE

Vi har granskat Svenska RP-foreningens rakenskaper for perioden 2021-01-01
— 2021-12-31 och funnit att de ar i god ordning. Intakter och kostnader for peri-
oden har stickprovsvis granskats mot verifikationer samt rimlighetsbedomts
jamfort med budget 2021. Tillgangar och skulder per 2021-12-31 har utan an-
markning avstamts mot underlag. Vi foreslar darfor arsmotet att faststalla resul-
tat- och balansrakning.

Mot forvaltningen ochforeningens verksamheti dvrigt, enligt forda protokoll, finns
enligt var bedomning ingen anledning till anmarkning. Vi foreslar darfor arsmotet
att bevilja styrelsen ansvarsfrihet for den period revisionen omfattar.

Goteborg i februari 2022

Annika Lindberg Karin Gabrielsson
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Styrelse, revisorer och valberedning
Styrelsen fick vid det konstituerande motet 19 april foljande sammansattning:

Ordforande: Caisa Ramshage, 1 ar omval 2022

Kassaforvaltare: Oscar Persson, 2 ar omval 2023

Ledamot: Erika Larson, 2 ar, omval 2023

Ledamot: Susanne Mirshahi, 2 ar omval 2023

Ledamot: Anders Persson, 1 ar, omval 2022

Ledamot: Henrik Riiffel, 1 ar, omval 2022

Ledamot: Therese Eriksson, 1 ar, omval 2022

Ersattare: Thomas Ronnberg, 1 ar, omval 2022

Ersattare: Tony Lindlof (har avgatt under aret, och posten ar vakant)
Ersattare tva poster: Vakanta, 1 ar

Revisorer:

Revisor: Annika Lindberg, 2022
Revisor: Karin Gabrielsson, 2022
Ersattare: Marcus Pilenvik, 2022

Valberedning:

Sammankallande: Goran Westerberg
Ledamot: Camilla Svensson
Ledamot: Kerstin Soderberg

Styrelsens arbete
Styrelsen har under aret haft fyra protokollforda sammantraden, samtliga digi-
tala via Teams, vid sidan av ett konstituerande mote.

Ett varmt tack!

Vi vill avslutningsvis tacka alla som pa olika satt stottat och hjalpt oss i var
verksamhet. Ett varmt och stort tack vill vi rikta till vara medlemmar som bidragit
till Forskningsfonden. Vi vill aven tacka vara 6gonprofessorer och forskare som
garna delar med sig av sin vardefulla kunskap till oss och pa ett mycket uppskat-
tat satt bidrar till att var verksamhet blir till stor nytta for vara medlemmar.

Stockholm i februari 2022
Pa styrelsens uppdrag

Caisa Ramshage och Susanne Mirshahi
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Deltagare i en RP-studie sokes

Ar du intresserad av att delta i en studie som handlar om hur fatigue (onormal
psykisk och fysisk trotthet) upplevs av personer som lever med RP?

Detta ar en forfragan om du vill delta i
en studie som ingar i min masterupp-
sats. Den ingar i mina masterstudier i
synpedagogik och synrehabilitering
vid Universitetet i Serast, Norge.

Syftet med studien

Personer diagnostiserade med en
synnedsattning upplever sig ofta ha sa
patagliga besvar med fatigue att den
psykiska halsan, det dagliga livet, ar-
betslivet och livskvaliteten paverkas
negativt. Studien amnar utforska per-
sonens egna perspektiv med fokus
kring fatiguens symtom, orsaker, kon-
sekvenser samt hur man valt att hantera
och bemastra sin fatigue.

Syftet ar att tillfora ny kunskap till detta
omrade inom synrehabiliteringen sa att
man battre kan hjalpa patienter.

Ansvarig for studien

Jag heter Anna Mira Osmani och ar stu-
denten som utfor denna studie. USN ar
den institution som ar ansvarig for stu-
dien.

Varfor du blir tillfragad att delta i
studien

For att fa svar pa fragestallningarna be-
hover personer som lever med RP och
med sjuklig fatigue ges tillfalle att berat-
ta om egna personliga erfarenheter och
upplevelser. Ca 8-10 personer i aldern
18-70 ar planeras att intervjuas. Kriter-
ier for att delta i studien: du maste ha
diagnostiserats med ogonsjukdomen
RP och vara inskriven pa en Syncentral

samt uppleva att fatiguen som uppkom-
mit i samband med synnedsattningen
paverkar dig i ditt dagliga liv. Om du
aven har en kand hodrselnedsattning
kan du tyvarr inte delta i studien da det
kan vara svart att utesluta att det inte
ar den nedsatta horseln som paverkar
besvaren.

Vad deltagandet innebar for dig

Om du valjer att delta kommer du att
kontaktas for att boka in en tid for in-
tervju. Om du bor i Uppland kommer
vi att traffas for intervjun; annars sker
intervjun digitalt eller per telefon. In-
tervjun kommer att ta ungefar en timme.
Intervjuerna kommer endast att spelas
in med ljud. Ingen video kommer att an-
vandas.

Deltagandet ar frivilligt

Deltagandet i studien ar frivilligt. Om
du under studiens gang ej langre vill
delta raderas allt material. Du kan ta
tillbaka ditt samtycke nar som helst un-
der studiens gang utan nagra negativa
konsekvenser.

Mer information om hur personupp-
gifter hanteras och etiska overvagan-
den i samband med studien, informerar
jag om nar du kontaktar mig.

Ar du intresserad av att delta i studien
eller har fragor kan du kontakta mig pa
e-post eller telefonnummer:
annamiraosmani@icloud.com eller pa
telefon 073-5101537.



Ny forskningsteknik pa Usher-

gener

Av: Susanne Mirshahi

| en ny amerikansk forskningsartikel i tidskriften Genes beskrivs hur man har
korrigerat en specifik mutation i pluripotenta stamceller (iPSC) fran en patient
med Ushers syndrom typ Il. Det har visat sig att just sadana iPSC tagna fran
patient med aktuell sjukdom kan spela en stor roll i att modellera sjukdom och
sjukdomsforlopp for att oka forstaelsen och i forlangningen utveckla lakemedel

och utfora kliniska studier.

Ushers syndrom ar en sjukdom som
kan vara ganska heterogen, bade sett
till kliniska symtom och genetisk bak-
grund. Tre huvudsakliga symtom finns;
dovhet, synforlust och vestibular dys-
funktion (yrsel, balansproblem). Usher
ar den vanligaste orsaken till dovblind-
hetivarlden, och subgruppen Usher typ
Il ar den vanligaste formen av Ushers
syndrom och utgor nastan tva tredjede-
lar av alla fall. Usher typ Il ger en bilat-
eral (bada sidor) progressiv horselned-
sattning (dock mindre allvarlig jamfort
med typ I) och progressiv forlust av
nathinnefunktion men vanligen normal
vestibular funktion. Det finns tre olika
gener som identifierats och associer-
ats till Usher typ Il; USH2A, USH2C och
USH2D. En mangd olika mutationer har
identifierats, och de allra flesta i genen
USH2A.

For att studera molekylara mekanis-
mer for sjukdomen och utveckla en
strategi for att ta fram en genterapi sa
genererade man i denna studie huma-
na inducerade pluripotenta stamceller
(iPSC) fran en sorts celler i blodet

(PBMC) tagna fran en patient med tva
definierade mutationer i USH2A, och
aven fran patientens friska syskon som
kontroll. Sedan anvande man sig av
den nya tekniken CRISPR/Cas9 (ocksa
kallat gensaxen) for att korrigera mu-
tationen (c.2299delG) i genen USH2A
i patientens stamceller (iPSC). Detta
beskrivs som forsta gangen denna
teknik anvants for att korrigera detta
genfel utan att ge nagra andra genet-
iska effekter i patientens egna stam-
celler. Detta arbete ar en god grund for
att gora fortsatta genterapistudier och
dessa pluripotenta stamceller ger moj-
lighet for modellering och mekanistis-
ka studier for att ytterligare forsta sjuk-
domen och olika genetiska varianter.
Forhoppningen ar att en sadan genet-
isk korrigering ska kunna andra feno-
typen for denna mutation, dvs. minska
eller eliminera effekterna pa horsel och
syn.

Kalla: Genes 2021, "Generation and Ge-
netic Correction of USH2A ¢.2299delG
Mutation in Patient-Derived Induced
Pluripotent Stem Cells”.



Vill du lasa nasta Retinanytt i
mobilen eller datorn?

Svenska RP-foreningens medlemstidning Retinanytt kan nu aven lasas som en
PDF-fil pa RP-foreningens hemsida (www.retina-sweden.se). Har du aven reg-
istrerat din e-postadress hos RP-foreningen sa far du ett mejl med en lank till
tidningen sa fort den ar fardig.

Fordelar med att lasa Retinanytt digitalt:

- Du kan ladsa tidningen i din mobil, surfplatta och pa din dator.

- Du kan ldasa Retinanytt sa fort tidningen ar klar.

- Du kan sjalv valja storleken pa texten om du skriver ut PDF-dokumentet pa
en skrivare.

- Battre for miljon, inga biltransporter eller pappersprodukter behovs.

- RP-foreningen far inga kostnader for porto, tryck, kuvert mm

- Mer pengar kan ga till forskningsfonden

Sa byter du till att fa Retinanytt digitalt:

Om du vill byta till att framover fa Retinanytt digitalt sa kan du skicka ett mejl
med amnesraden “Retinanytt digitalt” till adm@retina-sweden.se, ange aven ditt
namn och din e-postadress i mejlet.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2




Tva potentiella behandlings-
strategier for nathinne-
degenerationen L-ORD

Av: Bengt Vilhelmson

Forskare fran NEI (National Eye Institute, USA) har upptackt att genterapi och dia-
betesmedicinen metformin kan vara mojliga behandlingsmetoder for nathinnede-

generationen L-ORD.

L-ORD arvs dominant och symtom som
nedsatt morkerseende och forlust av
centralt seende brukar komma forst vid
50 - 60 ars alder. Cellerna i nathinnans
pigmentepitel dor och detta leder i sin
tur till att fotoreceptorerna bryts ned.
Sjukdomen orsakas av en mutation i
proteinet CTRPS.

Forskarna pa NEI har visat att muterat
CTRPS leder till en felaktig aktivering
av enzymet AMPK som paverkar am-
nesomsattningen i nathinnan. Denna
aktivering leder till en abnorm utson-
dring av en tillvaxtfaktor som orsakar
en skadlig tillvaxt av blodkarlen. Akti-
veringen leder ocksa till ansamling av
apolipoprotein E nara nathinnans pig-
mentepitel.

Forskarna vid NEI har utvecklat en lab-
oratoriemodell dar man anvander sig
av inducerade pluripotenta stamceller.

| det har fallet hudceller som ”backats
tillbaka” till stamcellsstadiet. Man tes-
tade tva behandlingsstrategier. Dels
en genterapiapproach dar man tillforde
icke muterat CTRP5, dels diabetes-
medicinen metformin som har visat
sig kunna normalisera aktiviteten hos
AMPK. Bada strategierna forhindrade
att sjukdomssymtom visade sig i labo-
ratoriemodellen.

”Vi har nu tva potentiella strategier for
att stora sjukdomen L-ORD. Medan
genterapin ligger manga ar framat i
tiden ar metformin en medicin som har
anvants lange for att behandla diabe-
tes” sager Kapil Bharti, forskningschef
pa NEI. Forskarna planerar nu kliniska
forsok for att testa medicinen pa pati-
enter med L-ORD.

kalla NIH (National Institutes of Health,
USA)

Kop tva bocker betala for en

Nu kan du kopa RP-foreningens bocker “Att leva med RP” och “Mitt liv en berg-
och dalbana” till paketpriset 125 kr + 40kr porto (ord. pris 350 kr).

Bada bockerna ar tryckta i stor stil och innehaller dven en talbok i daisy-format.
Skicka din bestallning till adm@retina-sweden.se



Reneuron lamnar RP-forskningen

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

I medicintidningen Evaluate meddelas i januari 2022 att foretaget Reneuron lag-
ger ned sin RP-forskning. Detta efter negativa resultat inom kliniska forsok pa
fas 2-nivan for deras ’retinal progenitor cells” (hRPCs) som éar en typ av stam-

cellsforskning.

Sju patienter som behandlades med en
hog dos om tva miljoner celler visade
ingen forbattring och medicinsk-kirur-
giska komplikationer tillstotte. Foretag-
et bedomer att prognosen aven ar dalig
for den lagre dosen om en miljon be-
handlade celler; man hade inom en
grupp om sju patienter sett en viss for-
battring av synskarpa efter ett ar, men
effekten klingade darefter av. Man tror
att det skulle kunna finnas potential

bedomer det inte motiverat att fortsatta
dessa kliniska forsok, aven om moj-
ligheten skulle finnas om andra aktor-
er steg in och kunde assistera med att
hitta sadana urval. Reneuron kommer
darmed inte sjilv driva detta framat,
men fortsatter utveckla andra teknolo-
gier.

Kalla: https://www.evaluate.com/van-
tage/articles/news/trial-results-snip-

att identifiera enskilda individer som
skulle kunna fa en mer varaktigt positiv
respons av den lagre dosen, men

PA GANG

Nu har Svenska RP-foreningen arbetat fram ett program over varens digitala
traffar. Traffarna ar pa tisdagar kl. 19.00-20.30 och det ar samma moteslank till
alla traffarna. For information om lankarna, se hemsidan eller kontakta nagon i
styrelsen. Hoppas du ska finna programmet intressant.

Vill du sjalv delta i att arrangera nagon traff, hor av dig till oss i styrelsen.

pets/reneuron-crashes-out-retinitis-
pigmentosa

Samtalskvall: 15 mars 19:00-20:30 - Fardtjansten i Sverige — varfor ar situationen
som den ar just nu?

Gast: Anna Quarnstrom - forbundsjurist pa Synskadades Riksforbund

Anna ger oss en bild av laget och sedan samtalar vi om fardtjanst. Ta med era
fragor och kom med synpunkter och idéer om hur vi tillsammans kan paverka det
som hander till ndgot som blir battre for oss — hur ska t.ex. arbetsresor fungera
om man behover det tycker ni?

Leds av: Foreningen och Anna Quarnstrom.

Samtalskvall: 29 mars 19:00-20:30 - Sveriges strategi for Life Science
Gastforelasare: Jenni Nordborg, Nationell samordnare for Life Science
Regeringen har bestamt att Sverige ska vara en ledande nation nar det kommer
till Life Science. Vad innebar detta och hur kommer var malgrupp att vara delak-
tig?
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Vi ar mycket glada att Jenni vill traffa oss och prata om detta @mne som ar sa
hogaktuellt for vara medlemmar.

Las mer om Jenni och arbetet har: https://www.life-time.se/forskning/vi-ar-i-bor-
jan-av-en-lang-forandringsresa/

Leds av: Jenni Nordborg och foreningen

Samtalskvall: 5 april 19:00-20:30 - Konsten att be om hjalp

Vad har ni for tankar om att be om hjilp? Ar det enkelt att veta nir man ska be
om hjalp?

Leds av: Therese Eriksson

Samtalskvall: 19 april 19:00-20:30 — RP och somn — Vi delar med oss av vara er-
farenheter.

Ett amne som kommer upp ganska ofta i foreningen ar hur somnen kan paver-
kas. Vi har inte arbetat sa mycket med fragan innan utan tycker att det vore in-
tressant att se vilka tankar ni medlemmar har om somn och RP.

Leds av: Oscar Persson

Samtalskvall: 26 april - 19:00-20:30 — Ledarhunden i samhallet

For er med ledarhund och vi traffas for att diskutera ansvar som vi har och sam-
hallet har.

Leds av: Camilla Svensson

Samtalskvall: 10 maj 19:00-20:30 — Kom och stall era fragor

Kom och stéll fragor om era hjalpmedel eller andra lifehacks som ar oumbarliga
for er i vardagen! Lat oss lara och dela med oss till varandra.

Leds av: Foreningen

Samtalskvall: 24 maj 19:00-20:30 — Matlagningstips — vad finns det for lifehacks?
Lat oss prata om matlagning, vad finns det for tips och tricks for att I6sa ”kniv-
iga” situationer i koket eller var man nu lagar mat nagonstans.. Kom och dela
med er.

Leds av: Foreningen soker nagon som vill halla i denna kvall.



