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Svenska RP-foreningen

Soker bot mot ogonsjukdomen Retinitis Pigmentosa

juni-augusti

Paverkansarbete och remisser

Under varen har vi i foreningen arbetat med tva nationella remisser (fran Social-
styrelsen respektive Nationell kunskapsstyrning inom Sveriges kommuner och
landsting) dar vi fatt mojlighet att lamna synpunkter pa forslag som ror varden

av oss retinitiker.

Den forsta remissen gallde Natio-
nell hogspecialiserad vard for arftliga
nathinnesjukdomar. | sakkunniggrup-
pen som tagit fram forslaget har Oscar
Persson fran RP-foreningen deltagit
tillsammans med 6gonlékare fran olika
center for nathinnesjukdomar i Sverige,
och kanske var det en bidragande or-
sak till att vi tyckte den var mycket bra.
Vi ser det som en stor mojlighet att fa
en jamlik vard for retinitiker i Sverige,
vilket vi inte tycker att det finns idag.
Klipp fran vart remissvar:

RP-féreningen ser positivt pa forslaget
om nationell hogspecialiserad vard for
arftliga nathinnesjukdomar. Inrattan-
det av nationell hogspecialiserad vard
skulle betyda mycket for patientgrup-
pen och bidra till en mer jamlik vard i
landet for denna sjukdomsgrupp. Den
vard som personer med arftliga nathin-
nesjukdomar far idag uppvisar omoti-
verat stora skillnader som inte kan

forklaras av patienters olika behov eller
forutsattningar.

Vi tryckte ocksa pa vikten av att lakaren
far tid med oss retinitiker samt vikten
av psykosocialt stod och behovet att
synpedagog och optiker involveras ti-
digt efter diagnosen. Vi poangterade
ocksa vikten av att vi foljs upp kontinu-
erligt och att vi bor fa traffa 6gonléakare
arligen. Vi anser ocksa att det behovs
ett nationellt register for arftliga degen-
erativa nathinnesjukdomar.

Den andra remissen gallde nationell
riktlinje for arftliga degenerativa nat-
hinnesjukdomar, flera av vara svar pa
denna remiss speglar svaren pa den
forsta remissen. Vi tycker det ar viktigt
att retinitikern far traffa ett multiprofes-
sionellt team redan vid diagnostillfal-
let, alltsa saval lakare som optiker, syn-
pedagog och kurator. Utover det vill vi
att syncentralernas ansvar tydliggors.
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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.




Sedan anser vi att ett par punkter ar
diffusa, bland annat definitionen av en
“utredande enhet” och att det star att
en remiss ska skickas skyndsamt, vad
betyder skyndsamt? Det ar ocksa oklart
med formuleringen att uppfoljning ska
ske pa vardenhet, vi tycker det ar bra
om vardenhet ar dgonmottagning, men
daligt om det ar vardcentralen. Vi tyck-
er det ar bra med de kvalitetsindikator-
er man har som ror tiden fran utredning

till diagnos, men vi vill ocksa ha med
indikatorer pa uppféljningen, t.ex. hur
ofta kommer retinitiker pa aterbesok till
ogonlakare och hur ofta kommer vi till
syncentralen. Och aterigen poéangterar
vi vikten av ett nationellt register for
arftliga degenerativa nathinne-
sjukdomar.

Caisa Ramshage
Ordférande

Svenska RP-foreningens hostdagar
2022 Sundsgarden, Helsingborg

11-13 november

Alla medlemmar, anhoriga och andra intresserade halsas hjartligt valkomna till
en helg pa Sundsgarden i Helsingborg. Hostdagarna genomférs som en samver-
kanskurs med Sundsgarden, som ar en folkhogskola, och Svenska RP-forenin-
gen som gemensamma arrangorer. Under helgen genomfoérs ocksa RP-forenin-
gens hostmote dit samtliga medlemmar ar inbjudna.

Helgen planeras att denna gang starta redan pa fredag kvall, och sedan avslutas
senast kl. 15 pa sondagen.

Delar av programmet kommer att kunna foljas digitalt.

Boka in helgen i kalendern redan nu.
Detaljerat program kommer i nasta nummer av Retinanytt, via mailutskick till
medlemmar samt information pa foreningens hemsida.

For fragor vanligen kontakta nagon i planeringsgruppen:
Susanne Mirshahi tel. 0730-68 18 80, susanne@retina-sweden.se
Caisa Ramshage tel. 0706-05 11 60, caisa@retina-sweden.se
Erika Larsson, tel. 0762-60 72 27, erika@retina-sweden.se
Weiwei Yu, weiwei@retina-sweden.se



Bara Medlefors i sig ar ju vart en

resa

Av: Caisa Ramshage

Jag passade pa att intervjua Hamid Salimi som deltog pa vardagarna i Skelleftea
om vad han tyckte om traffen. Bara att fa komma till Medlefors ar ju sa skont,
sager Hamid, han har varit dar ett antal ganger tidigare med andra féreningar.

Det andra intrycket ar hur fantastiskt
fint ordnad helgen var av arrangor-
erna, de hade verkligen hittat bra och
intressanta forelasare. Extra intressant
var att hora hur forskarna kampar pa
med att komma fram med behandlingar
for oss, tycker Hamid.

Aven David Renstréms forelasning om
appar som ar anvandbara for synska-
dade var matnyttig och rolig. (Redak-
tionens kommentar, den forelasningen
presenteras i separat artikel i detta

nummer och finns ocksa tillganglig pa
var hemsida.)

Vidare namner Hamid att det ar harligt
att traffa andra manniskor som sitter i
ungefar samma bat.

Hamid vill rikta ett stort tack till alla som
var med och ordnade helgen for med-
lemmar som sjalva inte orkar ordna RP-
traffar. Aven hans anhérig som var med
tyckte det var en fin helg.

Rabatt pa RP-bockerna

Foreningen har tagit fram tva bocker ”Att leva med RP — En handbok for retini-
tiker, anhoriga och den ovriga omgivningen” och ”Mitt liv en berg- och dalbana”
som ar en dokumentarskildring och handbok om att leva med Ushers syndrom
och RP. Bada bockerna ar tryckta i stor stil och innehaller aven en ljudbok i

DAISY-format.

Vid kop av RP-boken gar 75 kr av bok-
priset till foreningens forskningsfond.
Vid kop av Mitt liv en berg- och dalbana
gar 50 kr av bokpriset till Usher-
forskningen.

”Att leva med RP” kostar nu 100kr +
40kr porto inom Sverige for medlem-
mar och ”Mitt liv en berg- och dalbana”
kostar 75kr + 40kr porto inom Sverige
for medlemmar.

Om du vill du kopa en bok skicka kom-
plett information om leveransadress
samt avsedd bok och antal till mail
adm@@retina-sweden.se.

Betalning sker till plusgiro 62 21 08-9
alternativt till Swish nummer 123 125
918 3. For fragor maila adm@@sretina-
sweden.se



Apptips

Av: Anders Persson

Pa RP-foreningens varmote i Skelleftea forelaste David Renstrom fran hjalpme-
delsforetaget Insyn Scandinavia om vilka appar han har mest nytta av som syns-
kadad. Har nedan ar en lista pa de appar han pratade om samt nagra andra som

han tycker ar viktiga:

Seeing Al - Gratisapp som bland annat
kan lasa upp tryckt text, tolka streck-
koder, beskriva ansikten och scenerier
samt indikera farger och ljus.

Lookout - Gratisapp for att lasa upp
tryckt text, tolka streckkoder och
beskriva omgivningarna.

SoundScape - Gratisapp for GPS-navi-
gering utomhus med hjalp av stereo-
ljud. Hitta platser, lagg in egna plats-
markorer och satt ut virtuella ledfyrar.

BlindSquare - Navigera med GPS utom-
hus, fa bland annat upplasta fardin-
struktioner och riktning till malet i form
av klockslag eller vaderstreck. Lagg in
egna platser samt hall koll pa hastighet,
riktning och GPS-noggrannhet.

Pris: 439 kr

Lazarillo - Gratisapp for GPS-naviger-
ing utomhus och aven inomhus i vissa
utvalda byggnader.

Tag - Gratisapp for att fa information om
specifika tag eller tagstationer, inklu-
sive senaste tagposition, sparnummer,
forseningar etc. Det gar aven att stalla
in bevakningar av avgangar pa strack-
or som du ofta reser.

Tagstationen - Gratisapp for att fa infor-
mation om avgangar for specifika tag
eller tagstationer inklusive senaste tag-
position, sparnummer, forseningar etc.
Det gar ocksa att stalla in bevakningar
av avgangar som du ofta reser med.

MovieTalk - Gratisapp for att spela upp
syntolkning och/eller upplast text for
filmer.

Hitta - Inbyggd app i iPhone/iPad for att
bland annat sdka efter andra Apple-en-
heter eller prylar forsedda med s.k. Air-
Tag-brickor. Kan aven anvandas for att
spara vanner som har godkant detta.

Clew - Gratisapp for navigering inom-
hus med hjalp av kameran.

Har vi din emailadress?

Ibland anordnar vi aktiviteter med lite kortare varsel och da blir det svart att an-
nonsera dem i Retinanytt, darfor vill vi garna ha din emailadress for att kunna
meddela dig om vad som héander i foreningen. Om du under varen inte fatt nagra
mail fran RP-foreningen sa saknar vi din adress, skicka ett mail till

adm@retina-sweden.se.



Arbete och halsa hos personer
med Ushers syndrom — en fraga

om balans

Av: Susanne Mirshahi

Under vardagarna i Skelleftea holl Mattias Ehn ett foredrag via Teams pa tema
arbete och hilsa, framst med inriktning pa personer med Ushers syndrom. Mat-
tias ar psykolog och har forskat och skrivit en avhandling om hur personer med
Ushers syndrom mar och hur arbete eller avsaknad av arbete paverkar maendet.
Han arbetar bl.a. inom dovblindteamet i Stockholm, audiologiskt forskningscen-
trum i Orebro, och nationellt kunskapscenter foér dovblindfragor i Lund.

En nordisk definition av dovblindhet ar
en kombination av syn- och horselned-
sattning dar graden av nedsattning ar
sa allvarlig att syn och horsel har svart
att kompensera for varandra. Dovblind-
het medfor darfor i relation till om-
givningen, specifika funktionshinder.
Dovblindhet ar framfor allt en funktio-
nell definition, och innefattar inte i sig
specifika bakomliggande diagnoser.
Dovblindhet begransar i varierande
grad mojligheten att delta i aktiviteter
och inskranker full delaktighet i sam-
hallet. Socialt liv, kommunikation, till-
gang till information, rumslig orienter-
ing och formagan att rora sig fritt och
sdkert paverkas. | en optimal varld,
med ratt stod och hjalpmedel, skulle
personerna dnda fungera bra i samhal-
let.

Mattias forskningsintresse handlar
mycket om hur vardagen fungerar, och
vilken roll omgivningen spelar for per-
soner med dovblindhet.

En specifik diagnos som ger dovblind-
het ar Ushers syndrom, och denna di-
agnos ar den vanligaste orsaken till
dovblindhet i vuxen alder. Ungefar
ettusen personer i Sverige har diag-

nosen, som innebar att man fods med
horselnedsattning i varierande grad
och en synnedsattning blir vanligen
pataglig nagot senare i livet. Ushers
brukar delas in i tre kliniska undergrup-
per:

Typ 1 — medfodd dovhet, progressiv
synnedsattning, medfédda balanss-
varigheter

Typ 2 - medfodd mattlig till svar
horselnedsattning och en progressiv
synnedsattning

Typ 3 — bade progressiv horsel- och
synnedsattning samt aven progressiva
balanssvarigheter.

Alla med Ushers syndrom har RP som
en del i syndromet, men av olika all-
varlighetsgrad.

Forutom indelningen i de kliniska un-
dergrupperna typ 1,2 och 3 finns det 13
genetiska undergrupper av sjukdomen.
I Orebro finns ett register dar i princip
alla som diagnostiserats med Ushers
finns med. Diagnosen Ushers satts ofta
tidigt i livet. Tidigare har diagnosaldern
legat pa 20-25 ar, men med battre moj-
ligheter att undersoka barn, sa ar diag-
nosaldern nu ofta betydligt lagre.



En horselnedsattning kan upptackas
tidigt i livet, ibland redan pa BB. Om
horselproblem upptacks hos ett barn
gors vanligen en genetisk screening
och darmed kan aven genetisk diag-
nos sattas tidigt i livet. En tidig genet-
isk diagnos gor ocksa att man blir mer
observant pa tillkommande synned-
sattningar.

Det ar alltsa vanligast att horselned-
sattningen kommer forst och synned-
sattningen gor sig pamind framat
30-arsaldern. Da borjar ocksa kommu-
nikationssvarigheterna bli tydliga, vid
problem med bade horsel och syn. Det
blir svarare att lasa pa lappar nar synen
blir samre. Nar synen forsamras upp-
lever manga att horseln blir samre, men
ofta beror det pa att koordinationen-
mellan syn och horsel forsamras.

Hur fungerar horseln?

Ljud kommer in genom ytterorat och
vidare till mellanorat dar benen i mel-
lanorat forstarker ljudvagorna. Darefter
gar ljudet in i snackan, dar ljudvagorna
moter harceller och bildar elektriska
impulser som gar till hjarnan som se-
dan tolkar ljudet. Vid Ushers sa ar det
snackan som forlorat i funktion. Harcel-
lerna fungerar daligt eller inte alls. Med
Cochleaimplantat kan man skapa en
slags konstgjord horsel dar implanta-
tet ersatter harcellernas funktion. Man
kan saga att det fungerar som en slags
avancerad horapparat.

Horsel mats och illustreras med audio-
gram. En person med Ushers har ofta
samre horsel i diskanten, och nagot
battre i basen, vilket gor att det ibland
kan vara lattare att hora mansroster an
kvinnoroster. Det blir ocksa svart att
avgora fran vilket hall ljudet kommer.

Forskning om Ushers syndrom
Ett nastan heltackande register over
personer med Ushers syndrom utgor
en skattkista for personer som vill for-
ska pa Ushers, och registret finns med
som grund for fler publikationer. Cirka
300 personer finns idag med i registret.
Sedan 1988 finns journaldata med bl.a.
information om horsel, syn, genetik
och ovriga sjukdomar.

Mattias berattade om resultaten fran
en enkatstudie om upplevd halsa som
gjorts med personer med Ushers. En-
katen besvarades av cirka 100 per-
soner med Ushers, och detta resultat
jamfordes sedan med ett storre mate-
rial fran en studie som Folkhalsomyn-
digheten gjort i befolkningen (”Halsa
pa lika villkor”), dar man fragat 10 000
personer om upplevd halsa. Nar man
jamforde personerna som hade Ush-
ers med ovriga befolkningen visade
det sig att personer med Ushers up-
plevde samre halsa sett till manga
olika parametrar, t.ex. angest, depres-
sion, somnproblem, trotthet, huvud-
vark, hopploshet, suicidtankar, stress,
koncentrationssvarigheter och fatigue.
Just fatigue (som innebar hog grad av
trotthet/utmattning) var sarskilt vanligt
och upplevdes hos 70-80% av person-
erna med Ushers. En fraga man stéller
sig utifran detta resultat ar om den up-
plevda samre halsan endast beror pa
horseln och synen. Vilken betydelse
har omgivningen for den upplevda hal-
san? Vilka andra faktorer paverkar hal-
san, som t.ex. utbildning, om man har
arbete/sysselsattning eller inte, sociala
natverk, familj, vanner, foreningsliv,
rokning och alkohol?

Av de 100 personer med Ushers sa var
67 i yrkesfor alder, och dar gjordes yt-
terligare analyser av upplevd halsa



relaterat till sysselsattningsgraden. Av
dessa arbetade 34 personer 50% eller
mer och 33 personer hade hel sjuk-
ersattning. Endast halften arbetade
alltsa, men man ska aven ha i atanke
att reglerna for sjukersattning var gen-
erosare den tid da studien genomfordes
(2007). Synstatus hos personerna var i
snitt ett synfalt pa cirka 10 grader, syn-
skarpa pa 0,3 och horselnedsattning pa
70 dB, lika i bada grupper.

Resultatet visade pa betydligt storre
ohalsa i gruppen personer med sjuk-
ersattning. Det var mycket vanligare
med angest, depression, suicidtankar
och somnsvarigheter. Daremot var det
ingen storre skillnad i fysiska hals-
ovariabler mellan grupperna. Om det
finns ett orsakssamband mellan att
inte ha ett arbete och psykisk ohalsa
ar dock svart att avgora. Dvs. man kan
inte sakert saga om de som inte arbetar
mar samre pga. att de inte arbetar, eller
om de fran borjan madde samre och
darfor inte kan arbeta. Mattias drar en
tydlig slutsats och det ar att person-
erna i alla fall inte madde samre av att
vara i arbete. Att sluta arbeta I6ser inga
problem. Detta ger ocksa en tydlig indi-
kation att det ar av yttersta vikt att 6ka
forutsattningarna for att personer med
Ushers ska kunna fortsatta vara yrkes-
verksamma. Samma sak torde galla for
personer med endast synnedsattning,
och det ar en viktig kunskap att fora
fram till vara olika myndigheter, sa som
t.ex. Forsakringskassan och Arbets-
formedlingen. Dessa behover ge mer
stottning for att manniskor ska kunna
fortsatta arbeta, i det arbete de behar-
skar och trivs med och i den grad som
passar individens forutsattningar.

Intervjustudie

Mattias berattade sedan om en annan
studie, dar djupintervjuer gjorts med
ett mindre antal personer (atta styck-
en) som alla hade diagnosen Ushers
syndrom typ 2. Personerna var i aldern
35-50 ar och samtliga hade en sys-
selsattningsgrad pa 50% eller mer. De
flesta hade kontorsbaserade arbeten.
Fragorna handlade om vad arbetet bety-
der for dem. Manga av svaren handlade
om en kansla av tillfredsstallelse, en
kansla av att hora till, bli uppmarksam-
mad och att fa anvanda sin kompetens.
Flera berdttade om ett engagerat ata-
gande som kraver balans. Personerna
tog sjalva ansvar for aterhamtning och
fick aven acceptera behov av anpass-
ning. Samtidigt berattade de om den in-
sikt de fatt om sina egna begransningar,
som ibland gjorde dem utmattade, eller
gav en kansla av otillracklighet. Flera
angav ocksa ett visst matt av otrygghet
pga. en oforutsagbar framtid.

Att hitta balansen i arbetslivet verkar
vara centralt. Att hitta hur mycket man
kan arbeta i det arbete dar man trivs
var ytterst centralt for livskvalitet och
halsa.

Mattias avslutade med att filosofera
lite kring Meikirch halsomodell som
sdger att halsan dels bestar av dels
en biologisk given potential (som in-
nefattar syn- och horselstatus), dels
av personligt forvarvade egenskaper,
t.ex. vilken livsstrategi man har och
hur man hanterar krav i livet, t.ex. av-
seende arbete. Socialt natverk, utbild-
ning, arbetsmarknad paverkar ocksa
individens upplevda hédlsa. Manga pus-
selbitar tilsammans leder till individens
totala upplevelse av halsa.



Konsten att producera stamceller

Av: Caisa Ramshage

Fredrik Lanners forskningsfalt ror nathinnor, men inte RP utan aldersrelaterad
makuladegeneration. Trots detta var hans foredrag pa foreningens vardagar i
Skelleftea oerhort spannande. Dels for att han var valdigt engagerad i amnet,
dels for att det arbete han och hans kollegor gor kanske en dag aven kan hjalpa
oss retinitiker. Fredrik Lanner borjade sin karriar med att specialisera sig pa hur
livet uppkommer. Alltsa vad som hander i de dar forsta utvecklingsstegen i em-
bryot, det som vi faktiskt inte vet sa mycket om an. Vad ar det for mekanismer
som gor att celler utvecklas till de celltyper de blir till? Darifran kom han senare
in pa stamceller och odling av stamceller.

| sin forskning vill han odla retinala
pigmentepitelceller, som ar en slags
hjalpceller i nathinnan som skoter om
amnesomsattning och stadning for
tappar och stavar. Cellerna ska odlas
fram fran embryonala stamceller. Tan-
ken ar att om man kan odla dessa ep-
itelceller och transplantera in dem i en
person som har aldersrelaterad maku-
ladegeneration, sa kan epitelcellerna
hjalpa tapparna att overleva lite langre.
Det blir som en slags bromsmedicin for
nathinnan; man aterfar inte synen, men
man kan behalla synen lite langre.
Problemet har varit att fa fram tillrack-
ligt manga stamceller av ratt typ och
kvalitet (epitelceller och inget annat)
tillrackligt snabbt.

For drygt 20 ar sedan forelaste pro-
fessor Berndt Ehinger for oss och nar
nagon fragade honom om stamcel-
ler och om han trodde det kunde vara
en framtida behandlingsmetod, sa var
hans svar att det ar ett spannande om-
rade, men nar nagon berattar for er att
de kan styra vad stamcellerna ska bli
for celltyp, da ska ni borja lyssna! Det
var precis vad Fredrik berattade, de har
lyckats styra stamcellerna till att bli
overvagande del epitelceller.

9

Nasta problem for hans team i labbet
pa Karolinska var att l6sa hur de skulle
kunna producera fler celler snabbare,
och det visade sig vara sa enkelt som
att byta materialet som cellerna vaxer
pa. Men det tar fortfarande flera manad-
er att producera en dos med stamcel-
ler. Under den tiden far inget ga fel och
de behover skotas om dagligen, aven
under jul- och nyarshelger och de od-
las i renrum dar man maste vara kladd i
skyddsklader fran topp till ta.

Fragan stalldes om hur det kommer sig
att det gar at sa mycket pengar till
forskningen. Det beror dels pa att det
ar manga personer involverade i ar-
betet som kraver mycket tid av manga
personer och alla ska givetvis ha 16n,
dels behover stamcellerna de odlar
skickas till externa labb for att grans-
kas sa att de haller ratt kvalitet, vilket
ar kostsamt. Dessutom kraver det egna
laboratoriet dyrbar utrustning och alit
detta sammantaget bidrar till hoga ut-
vecklingskostnader.

Malet framat ar nu att stamcellerna ska
anvandas i kliniska forsok pa patien-
ter med aldersrelaterad makuladegen-
eration. Vi hoppas att det blir lyckade
forsok!



Negativa nyheter fran forsoken med

sepofarsen —men

Av: Karl-Fredrik Ahlmark

aven en ljuspunkt

Vi har tidigare skrivit om det nederlandska foretaget ProQr:s sepofarsen-projekt
(Ias i nr 1 och nr 4, 2021). Resultat fran kliniska forsok pa fas 2/3-stadiet, studien
kallas llluminate, har nu kommit och ar dessvarre inte sa positiva som forvantat.
Inga av de mal for primara eller sekundara effektmatt de hade satt upp, bland an-
nat vad galler synskarpa och mobilitet har uppfylits.

Studien var avsedd for personer
med Lebers kongenitala amaurosis
10 (LCA10) orsakad av mutationen
p.Cys998X i genen CEP290. Nyheten
rapporteras fran Foundation Fighting
Blindness (FFB). Forsoken fortsatter
och ProQR analyserar just nu resultat-
en for att se hur man kan ga vidare med
studien, om majligt.

Aven om de o6vergripande resultaten
varit nedslaende, rapporteras samtidigt
fran FFB om en individ som deltagit i
ProQR:s kliniska forsok och fatt valdigt
positiv och snabb forbattring av sin
syn. Det galler en brasiliansk tolvarig
flicka, som var narmast blind pa grund
av LCA10, och som medverkade i den
brasilianska delen av studien (totalt
genomfordes kliniska forsok pa fjorton
stéllen i nio lander). Nar hon paboérjade
studien, kunde flickan enbart se sin
hand pa valdigt nara hall i ett mycket

upplyst rum. Bara en dag efter att ha fatt
en glaskroppsinjektion med sepofars-
en i ett av ogonen, forbattrades synen
sa pass pa det ogat att det blev battre
an det som forr ansags hennes basta
oga vilket nu var obehandlat. Ogat har
fortsatt att forbattras och hon kan nu
lasa med 6gonen, se skillnad pa farger
och kan aven delta aktivt i klassrum-
met i skolan, vilket var en omdjlighet
tidigare, enligt rapport.

Kallor:

https://lwww.fightingblindness.org/re-
search/progr-s-phase-2-3-clinical-trial-
for-lca10-rna-therapy-doesn-t-meet-
endpoints-248
https://lwww.fightingblindness.org/re-
search/proqr-s-sepofarsen-improves-
vision-significantly-for-girl-with-
Ica10-259
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Antabus vid RP

Av: Susanne Mirshahi

Forskare vid ett universitet i Kalifornien (UC Berkeley) har gjort forsok med att
anvanda Antabus vid behandling av RP. Antabus ar ett lakemedel som anvands
vid alkoholberoende, som en slags aversionsbehandling, dvs. om man intar
alkohol nar man samtidigt anvander Antabus kommer man att ma valdigt daligt
och darmed kommer man utveckla en slags aversion mot alkohol.

Tanken med denna forskning ar att An-
tabus skulle kunna reparera syn hos
personer med RP eller andra nathinne-
sjukdomar sasom aldersrelaterad
makuladegeneration. Resultat fran
forsok pa moss ar publicerade och nu
vill man ga vidare med kliniska forsok i
liten skala pa manniska. | djurforsoken
sag man att en hyperaktivitet hos en
viss celltyp, retinala ganglionceller
(RGC), interfererade med overforingen
av syninformation till hjarnan. Hyper-
aktivitet hos RCG beror pa en oOver-
produktion av retinsyra i samband med
att nathinnan bryts ner, som den gor
hos personer med RP.

Antabus hammar inte bara enzymer
som bryter ner alkohol, utan hammar
aven enzymer som producerar denna
restprodukt, retinsyra. Med hjalp av
Antabus skulle man alltsa kunna min-
ska denna overproduktion av retinsyra,
lugna ner ganglioncellerna och pa det-
ta satt forbattra synen. | forsoken pa
moss kunde man se att synen forbat-
trades pa sa satt att mossens formaga
att upptacka nagot pa en skarm forbat-
trades. Nu vill man alltsa gora forsok
pa manniska, for att se om man maojli-
gen kan se nagra motsvarande effekter
pa synen hos manniska.

RP-foreningens
forskningsfond

Plusgiro 24 75 19-2
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Returadress: Svenska RP-foreningen
Gotlandsgatan 44, 4 tr

116 65 STOCKHOLM Porto betalt
Porto Payé
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PA GANG

RP-foreningens hostdagar i Helsingborg

Valkomna till RP-féreningens hostdagar pa Sundsgarden i Helsingborg 11-13
november. Observera att det denna gang blir en helg med tva dvernattningar,
alltsa start fredag kvall. Mer information finns inne i tidningen. Detaljerat pro-
gram kommer i ndsta nummer av Retinanytt. Hall aven utkik pa hemsidan efter

programmet.



