Hur ser Du egentligen?
RP — Retinitis Pigmentosa - Nattblindhet

“Jag ser bra om jag tittar sakta!”
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Inledning

Efter att 1 30 ar ha arbetat pa Syncentralen 1 Goteborg som konsultlikare
och 35 ar 1 allman 6gonpraktik har jag mott manga personer med
synnedséattning till f6ljd av olika 6gonsjukdomar. Manga ganger har jag
kant att jag inte fullt ut kunnat ge den information jag vill och ofta har
jag upplevt att den information vi ger inom 6gonsjukvarden till patienter,
kringpersonal, myndigheter m.m. inte tas emot pa ett satt som ger den
drabbade full tillgang till de rattigheter man har ratt att krava.

Det ar svart att 1dsa vara journaler och forstd hur man kan omséatta
informationen 1 dem till praktiskt liv och synfunktionshinder i dagliga
aktiviteter.

Jag har med stod fran Syntesprojektet och Vg-regionens FOU-enhet

fatt mojlighet att genomfora en studie av praktisk synfunktion vid

4 olika tillstand, som paverkar synfunktionen: Aldersféréindringar 1

Gula Flacken — AMD (Agerelated Macular Degeneration), Nattblindhet —
Retinitis pigmentosa, Gron starr — Glaukom och Centralt synfunktions-
hinder — CVI ( Cerebral Visual Impairment).

Malet med studien har varit att ta fram en informationsskrift for per-
soner med respektive diagnos, samt for de personer och myndigheter
som handlagger drenden kopplade till dessa diagnoser.

Denna studie ar en del av studien Hur ser Du egentligen? och omfattar
resultaten fran de personer, som har ndthinnesjukdomen Retinitis
Pigmentosa — Nattblindhet. I fortsattningen bendmnes diagnosen RP.



Vad ar nathinnan?

Gula Flacken

™~

Synnerven

Nathinnan

Bild 1. Ogats anatomi

Ogats nathinna kan liknas vid filmen i en kamera. Den ar uppbyggd ungefar
som en bikaka dar varje liten cell dr ett s.k. receptivt' falt — ett litet omrade
som tar emot en del av bilden via sina stavar och tappar och skickar
informationen vidare genom synnerven till syncentrat och hjarnan for att
bilderna skall l1dggas samman till en helhet vi kan tolka.

Gula Flacken i 6gat ar de finast uppbyggda delen av 6gats nathinna, stor
som ett knappnalshuvud och belaget rakt in bakom centrum av pupillen.
Det finns bara tappar 1 Gula Flacken. De svarar for detalj- och fargseende.
I 6vriga nathinnan finns bade tappat och stavar. Tapparna fungerar dagtid
och stavarna svarar for morkerseendet.

! Receptivt falt — Liten enhet av nathinnan som tar emot en liten del av den bild, som projiceras pa
nathinnan
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Bild 2. Varije liten del av nathinnan tar emot en liten del av bilden vi ser for att Idgga samman
delarna till en helhet efter att syncentrat i hjarnan tolkat ljusimpulserna.

I centrala delen av nathinnan — Gula Flacken ar de receptiva falten mycket
sma och 1 princip kopplade trad for trad fran varje tapp till synbanorna.

60 % av tradarna i1 synnerven kommer fran gula-flaickenomradet. Har finns
bara tappar.

Gula Flacken anvander vi alltsa for att se detaljer och farger med. Upptéacker
vi nagot sa riktar vi 6gat sa bilden hamnar 1 Gula Flacken och bara dar ar
upplosningen tillrackligt hog for att vi skall kunna uppfatta detaljer.

I de perifera’ delarna av niathinnan dr de receptiva filten stoérre och buntar

av tradar kopplas samman till enstaka nervtradar i synnerven. Det ar glesare
mellan tapparna ju langre ut periferi ndthinnan man kommer. Stavarna, som
svarar for morkerseendet, finns inte 1 Gula Flacken men i 6vriga nathinnan.

2 perifera nathinnan — den den av nathinnan som tar emot bilddelar fr&n sidan



Vad hander nar vi tar emot ljusstimuli i nathinnan?

Fran varje liten del av den bild vi har framfor oss skickas sma ljuskvanta
eller "ljuspaket” med olika intensitet och vaglangd in i 6gat. Varje litet
stimuli passerar alla 6gats medier och gar genom nathinnan for att reflek-
teras mot Pigmentepitellagret under nathinnan tillbaka mot 6gats tappar
och stavar.

Tapparna kan liknas vid en prickig korv som redan ar fardigskuren men
med skivorna tillbakalagda i skinnet. Toppen ligger in i lagret under
nathinnan — pigmentepitellagret och andra dnden férmedlar informationen
till synnerven (se bild 3).

Pa skivornas yta sitter synpurpurmolekyler. Nar de traffas av ett litet
“ljuspaket” sker en kemisk reaktion sa att synpurpurmolekylen spritter

till och blir rak. Detta ger upphov till den elektriska impuls som vidare-
befordras till syncentrat. Den anvanda synpurpur-molekylen skall transpor-
teras in 1 det underliggande pigmentepitellagret, "atas upp” av dess celler
och skickas vidare in 1 underliggande vavnader tillbaka till blodbanan.
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Bild 3. Pigmentepitelcellerna "biter av’ begagnade skivor av syncellernas toppar och dessa
transporteras genom pigmentepitellagret och Bruchs membran in i den karlrika &derhinnan
Yttersegment i tappar och stavar

Avknoppade "begagnade” skivor fran toppen av syncellen

Lipofuscin

Pigmentepitellagret

Bruch’s membran

agrwdPE



"Vad hander i 6gat nar man far férandringar
i nathinnan till féljd av RP?

RP ar en grupp sjukdomar i 6gats nathinna som vi arver. Det finns ca 100
kanda anlag och varianter av RP. Sjukdomen utvecklas olika hos olika
individer aven om den genetiska orsaken ar densamma. RP innebéar en
paverkan pa balansen 1 celltillvaxt och celldod i1 stavar och tappar i ndthinnan.
Det finns sallsynta former av RP som ar dominant arftliga, dar sjukdomen
foljer ett monster 1 slakten och oftast finns 1 varje generation. Vanligast ar
dock att sjukdomen nedarvs recessivt — d.v.s. det kravs att bade mamma och
pappa ar anlagsbarare men de ar inte sjuka sjalva.

Pigmentepitellagret ar en av de vavnader 1 kroppen som har den hogsta
energiomsattningen. Det svarar for Amnesomsattningen 1 nathinnan. Cellerna
1 pigmentepitellagret byts inte ut utan vi har kvar dessa hela livet.

Tappar och stavar har ju flera lager av lamellskivor. Dessa ats upp 1 toppen
och byggs pa fran botten hela tiden. Normalt forsvinner lika manga skivor fran
toppen som vaxer till fran basen av varje tapp och stav. Reglering av celldod
och celltillvaxt kallas apoptos’ (se bild 3).

I pigmentepitellagret tas begagnade delar fran syncellerna om hand. De sluts
in 1 s.k. fagosomer — sméa "kroppar” i pigmentepitelcellen och fors vidare till
lysosomer dar de bryts ner. Det material, som blir kvar och inte ats upp av
pigmentepitelcellen lagras som lipofuscin. Till slut finns det for mycket
lipofuscin 1 varje pigmentepitelcell och den klarar inte att ta emot mer
material fran den angransande tappen.

Nedbrytningsproduktena ansamlas mellan cellerna och under
pigmenteptellagret. Slutligen dor pigmentepitelcellen liksom de tappar som ar
beroende av kontakten med pigmentepitelcellen.

Om man har RP startar denna process tidigt 1 barndomen och utvecklas sedan
mycket langsamt under livet. Symtomen som paverkar funktionen méarks
oftast inte forran under den tidiga tonarsperioden.

Skadorna kommer 1 mittperiferin och breder sedan ut sig mot periferin och in
mot centrum 1 nathinnan (se bild 2).

8 Apoptos — nedarvd funktion, som styr balansen mellan tillvaxt av celler och celldod



Hur kan jag marka att jag eller mitt barn har RP?

Ljuskanslighet

Det symtom som framstar allra klarast och som man fornimmer tidigt 1
forloppet ar en uttalad ljuskanslighet och svarigheter att stalla om for olika
ljusniva lika snabbt som 6gonfriska personer. Att stdlla om fran ljus till
morker ar svarare an tvarsom.

Barnet kisar mot ljuset d4ven ganska solfattiga dagar och vill absolut ha keps
eller solglasogon.

Morkerseende

Under senare barndom blir det svart att se 1 skymning och moérker och barnet
haller garna i handen nar man promenerar ute om kvéllarna.

Synfalt

Synfaltet’ paverkas av att nathinnecellerna borjar fungera simre. Forst
marker man ett ringformat omrade runt centrala fixationspunkten. Man ser
rakt fram men suddigare som en ring 1 mellanomradet i synfaltet ungefar som
ringarna 1 en maltavla.

Utvecklingen av synfialtsdefekten sker 1 allmadnhet mycket sakta 6ver flera ar.
Defekten breder ut sig mot periferin och kvar blir det centrala seendet och
man ser det man tittar pa men inte at sidorna. Ofta ser man rorelser at
sidorna men inte stillastaende foremal.

Synskarpa

Synskarpan — det skarpa detaljseendet paverkas av funktionen 1 gula flacken
och funktionen i tapparna som finns dar i stor mangd. RP ar i férsta hand en
sjukdom som drabbar 6gats stavar. Man har darfér kvar funktion i gula
flacken lange och darfor en bra central synskarpa.

* Synfalt — vidsyn, det omrade man samtidigt kan se utan att vrida blicken



Sjalvskattning av synfunktion
— en enkat besvarad av 43 personer med RP

Metod

43 konsekutiva’ patienter med RP har undersokts vid 6gonkliniken Capio
Lundby sjukhus 1 Géteborg. Deras 6gonférandringar har kartlagts noga och
graden av paverkan pa 6gon, synfialt och synskarpa har jamforts med svaren
pa enkaterna for att fa kunskap om synfunktion i olika aktivitet.

Deltagarna har svarat pa 2 omfattande enkater om sin egen synfunktion.

Ett internationellt frageformuléar anpassat och varderat for svenska
forhallanden, — NEF VFQ-25 ® har anvants diar man far gradera sin
synfunktion i flera olika aktiviteter. Denna del av studien kommer att
redovisas 1 en annan artikel.

En del av enkéten bestod av 5 foto beskrivande olika situationer. Personerna
ombads tanka sig vara 1 den miljo fotot forestallde och svarade 6ppet pa flera
fragor om synfunktion i anslutning till varje foto. Denna del av studien
redovisas har under rubriken: Erfarenheter fran personer med RP.

Fragorna har utvarderats enl ICF'-modell, relaterat till synskérpa, till
storleken pa de féorandringar man ser i 6gat vid undersokningen pa
ogonkliniken, och till resultatet av synfaltsundersékningen.

De medverkande personerna hade ingen annan 6gonakomma som paverkade
synfunktionen.

® Konsekutiva — Deltagarna har inte valts ut utan tillfrdgats i den ordning de tagit kontakt med
kliniken

® NEF VFQ — 25 — National Eye Institute Visual Function Questionnary validerat for Sverige av
EMGT - studien i Malmo

” ICF — Internationell klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder och halsa, WHO



Alla deltagare hade genomgatt en grundlig 6gonundersokning med refraktion,
tryckméatning, undersokning av 6gonbotten och 1 de flesta fall fotografering av
nathinnan samt undersékning av synfialt enligt Goldman.

Halsobetingelse

A

Kroppsfunktion AKTIVITET Delaktighet

A A

\ 4 A 4

Bild 4: ICF modellen som visar hur olika faktorer paverkar majlighet till aktivitet

Enkaten har kartlagts enligt ICF av 2 oberoende personer utan att man kant
till diagnos, synstatus, namn eller alder.

ICF ar ett satt att gradera funktionshinder vid olika aktiviteter. Det kan
anvandas aven vid synfunktionshinder och svaren man far pa sin
undersokning delas in1:

1. Ingen funktionsnedsattning (0—4 %)

2. Latt funktionsnedsattning (5—24 %)

3. Mattlig funktionsnedsattning  (25-49 %)

4. Svar funktionsnedsattning (50-95 %)

5. Total funktionsnedsattning (96—100 %)

Svaren har graderats for att se om man utifran 6gonstatus kan finna nar och
hur paverkan av RP paverkar aktiviteter i dagliga livet.
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Resultat

Hur paverkar synskadrpan funktionen?

Deltagarna har delats in i grupper utifran synskarpa i basta 6gat med basta
korrektion — se tabell.

Syn Lasa | Attse | Social Orientera Orientera | Gai Beroende
skarpa d166 | dl1l10 |syn i kand miljo | i okand kuperad av anp.ljus
d 350 d460 miljo terrang d110
d460 d460

0,7-1,0 1 1 1 1 1 2 2
>0,3<0,7 3 2 2 1 2 3 3
0,2<=0,3 3 3 3 3 3 3 3
<=0,1 4 4 4 4 4 5 4

Tabell 1: Siffrorna i tabellen relaterar till grad av funktionsnedséattning enligt ICF (se ovan)
i respektive grupp. d betecknar aktivitet och delaktighet enligt ICF. Siffran efter ar numret pa
aktiviteten.

Delresultat:

Synskiarpan maste vara gravt nedsatt, <0,3, for att man skall borja
notera synfunktionshinder.
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Hur paverkar synfaltsinskrankningen funktionen?

Synfaltsresultaten har delats in 1 5 grupper:

1. Ingen synfiltsdefekt (Ingen deltagare hade normalt synfalt).

2. Ringformat synfaltsbortfall i mittperiferin, ev. genombrott 1 periferin.

3. Central synfaltsrest — Liten bevarad del i perifera synfaltet mindre an

halva omkretsen.

4. Kikarsynfalt — en central synfaltsrest.

5. Generellt inskrankt synfalt utan bortfall inom yttergransen.

Synfélt Lasa | Attse | Social Orientera Orientera | Gai Beroende
dl66 |d110 |syn i kand miljo | i okand kuperad av anp.ljus
d 350 d460 miljo terrang d110
d460 d460
Grp 2 2 2 2 1 2 2 3
Grp3 3 3 3 2 3 3 4
Grp 4 4 3 4 4 5 4 4
Grp 5 4 4 3 4 4 5 4

Tabell 2: Siffrorna i tabellen relaterar grad av funktionsnedséttning i varje grupp av
synfaltspaverkan (se ovan). d betecknar aktivitet och delaktighet enligt ICF.

Siffran efter betecknar typ av aktivitet.

Synfaltsinskrankningen ger stora synfunktionsproblem redan i tidigt

stadium. Man blir mycket beroende av ratt ljusforhallande, far svart med
uthallighet och nar synfiltet bara bestar av en liten central rest kan man
ha ont i 6gonen vid anstridngning och vid ljusomslag.
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Sammanfattade resultat fran svaren i enkaten utifran
ICF-varderingen

e Vil bevarad synskarpa trots stort synfaltsbortfall &r en mycket vasent-
Lig faktor for hur man skall klara sig 1 aktiviteter med krav pa detaljseende
och avstandsbedomning, men ger ocksa majligheter till mycken feltolkning
av intyg och information om synforméaga, dd man kan sakna ledsyn men
se 1,0 — vad vi sager ar full syn!

e Den forandring man far vid RP som har storst paverkan pa synfunktionen
ar ogats nedsatta formaga att anpassa sig till olika ljusniva, vilket ger en
mycket variabel synformaga éver dagen och paverkar mojligheter till att
utfora alla de aktiviteter man vill.

e Synfaltsbortfallen paverkar flera aktiviteter tidigare 4n man kan tro.
En del aktiviteter klarar man bra trots stort synfaltsbortfall. Detta kan
avspegla den grova metod som anvandes vid test av synfalt vid RP —
Goldmansynfalt. Man fangar inte med denna metod formaga att se rorelse
1 synfaltet — en viktig synfunktion. "Rorelsesynfaltet” ar inte alltid lika
paverkat som det framgar av 6gonundersokningsresultaten. Detta kan
forklara varfor en del personer med grav skada av RP kan klara sin
forflyttning sa bra.

e Utseendet 1 6gonbotten avspeglar inte mojlighet till aktivitet forran
forandringarna ar mycket uttalade.
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Erfarenheter fran personer med RP-exempel
ur enkaten

Att lasa

Personer med RP har alla ett mycket hogt krav pa val avskarmat ljus.
Texten far gdrna vara svart pa vitt, ej blankt papper. Nar man laser pa
dataskarm kan det vara mindre blandande att lasa vit text mot mork
bakgrund.

Finns det synfaltsbortfall runt centrala synfaltsresten far orden inte vara
for langa och spalterna inte for breda. Man far manga ganger lidsa om igen
for att uppfatta innehallet. Detta ger hog uttrottbarhet och daligt flyt 1
lasandet.

Att se

Vid kikarsynfalt "scannar” man in bilden for att fa en uppfattning om
omgivningen. Ar det en kand omgivning lagger hjarnan snabbt ihop alla
sma inscannade bilddelar till en hel bild, annars far man anstranga sig
ganska mycket for att "se”.

Befinner man sig i landskapet ar det lattare att uppfatta det, &n om man
aker 1 en bil. Sa lange man har 6versikt — man ser ju nar synfaltet blivit
litet som genom spetsen pa en strut och uppfattar mer av omgivningen ju
langre bort den ar.

Skulle nagot dyka upp som man inte forutser, till exempel en mamma komma
med sin barnvagn, kan det ibland uppfattas som om det seglar in en halv
person i synfialtet innan man uppfattar att det 4r en person och kan scanna
in resten av kroppen.

Social syn

I samband med att man traffar vanner, gar pa kalas eller restaurant maste
man planera noga nar man har RP 1 vuxen alder och har fatt sina
synfaltsbortfall.

Svarast och mest avgorande ar ljussattningen 1 lokalen. Man placerar sig
strategiskt med ljuset i ryggen eller vid bordets kortanda for att ha kontroll.

Synfaltsbortfall 1 mittperiferin kan stalla till en hel del problem. Man ser

inte den hand som stracks fram for att halsa och ser da till att vara forst pa
plats sa far de andra ta initiativ. Pa sa satt kan man undvika att halsa pa
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samma person flera ganger. Sitter man runt ett bord ar det svart att se
det som serveras och ha kontroll 6ver var glas och annat star.

Det ar lattare att kdnna igen manniskor genom deras kroppssprak och
gester an att leta efter ansiktet 1 nedsatt belysning.

Andra har svart att forsta synnedsattningen och man blir ofta anklagad for
att simulera. Ar det olamplig belysning ar det ocksa svart att uppfatta hur
de andra reagerar pa det man siger. Da blir man tyst och utanfor — inte
delaktig. Det kdnns ibland pinsamt att be om hjalp till toa, speciellt om man
ar ute forsta gangen med en person av andra konet.

Med gravt nedsatt syn till f6ljd av RP har flera noterat att de tanker pa vad
de bestaller sa att maten skall halla sig kvar pa tallriken och inte spratta
runt. Detta speciellt om man ar pa en dunkelt upplyst restaurant. I dunkelt
ljus smakar inte heller maten sa bra féor man vet ju inte vad man far in 1
munnen.

Orientera i kand och okand milj6

Om synfaltet ar gravt inskrankt ar det svart att ta sig fram i1 okédnd miljo utan
ledsagare, aven under goda ljusférhallanden. Da far man leta efter
orienteringspunkter for att hitta tillbaka.

Ga i kuperad terrang

Att ga 1 kuperad terrang ar svart redan 1 tidiga stadier av RP nér synfaltet
forsvinner 1 mellanperiferin. Man tappar den delen av synfaltet som ar viktig
for att automatiskt kunna forflytta sig - synfaltet man har framfor sig fran
midjan och ner mot knéna. Detta gor att man far titta ner niar man gar for
att inte snubbla.

Det ar svart om solen lyser genom ett bladverk och ljuset liksom fladdrar
framfor en — battre med en ljus dag utan solsken.

Har man stort synfaltsbortfall och vill se sig omkring maste man stanna.

Att ga 1 trappor ar mycket svart, speciellt nerfér. Uppfor gar automatiskt.

Beroende av anpassad belysning

Ljussattningen ar den faktor som i alla situationer betyder mest.

En starkt belyst yta kan sla ut synfunktionen en lang stund nar man vander
blicken at andra hallet. Ljuset och dagern paverkar ens formaga att orien-
tera sig pa egen hand mer an nagot annat. Ljuset och omstéallning for olika
ljusniva spelar storre roll 4n det nedsatta morkerseendet 1 praktiska livet.
Man ger sig ju inte ofta ut ensam i mérker om man har RP.
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Hur utreder man Retinitis Pigmentosa pa 6gonkliniken?

Synskarpa
Matning av 6gats synskarpa kan aldrig ge besked om att man har RP efter-

som man klarar att lasa nedersta raden pa synprévningstavlan under mycket
lang tid. Man kan alltsa inte hitta RP vid en optikerundersékning.

Biomikroskopi

Vid undersokning av 6gat ar det inte mycket forandringar som ses 1 nathin-
nan forran man kommer upp i tidiga tonaren. Da kan man ana tunna blodkéarl
och en diskret fargforskjutning i nathinnan. Senare bildas pigmentklumpar
av nedbrutet material under nathinnan. Dessa liknas avgnagda hundben och
kallas — benkorpuskler. Man ser dem forst 1 ndthinnans mittperiferi.

Synfaltsundersokning
Vid misstanke om RP gors synfaltsundersékning enligt Goldman.

Bild 5: Goldmanperimetri. Nar den som testas trycker pa knappen markerar testaren pa pappret
var svaret kommit. Man testar runtom och kan sedan dra en linje frn punkt till punkt och se var
svaren har kommit for en ljusflack av viss styrka och storlek. Man far en isopter for den testade

stimulusstorleken

Den som skall undersokas sitter ljusadapterad med hakan i ett stod och

ena ogat tackt och tittar rakt fram in pa en liten svart flack. Undersokaren
sitter pa andra sidan och kan fora en ljusflack av standardiserad ljusstyrka
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och storlek utifran kanten av globen och in mot mitten till fixationsflacken.
Man anvander standardiserade stimuli och sa fort den som underséks anar
ljusflacken langt ut at sidan, fast han tittar rakt fram, trycker han pa en
signalknapp.

Undersokaren anvander stimuli som kallas V/4, I1/4 och 1/4. Dessa presen-
teras runtom hela synfaltet och vid varje svar fran personen som testas
markeras pa en schablon. Man far sa en sammanfogad figur som visar hur
langt ut fran centrum varje stimuli ses — en isopter. Ljus starkare ljusflack,
desto lattare att se den langt ut fran fixationspunkten.
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Bild 6: Schablon 6ver Goldmanssynfalt vid RP. Langt mellan ringarna talar for en generell paverkan
pa nathinnefunktionen. Normalt skulle den innersta ringen — isoptern- varit lika langt ut som den
yttersta.

bild sf

ERG - elektroretinografi

ERG — elektroretinogram ar en metod som anvéands for att se hur nathin-
nans olika celler svarar pa ljusstimuli. Man kan goéra en undersékning pa
hela nathinnan totalt och fa reda pa om det ar tapparna eller stavarna som
fungerar daligt. Man studerar det elektriska svaret pa ljusimpulsen som
kommer in 1 6gat.
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Vid RP har man mycket daliga svar. Forut sade man att det var utslackt
och detta var det avgorande testet for att bli sdker pa diagnosen RP 1 tidigt
stadium 1 barnaaldern da man fortfarande inte kan hitta nagot vid
ogonundersokningen utover eventuellt 6kad ljus kdnslighet.

Nu ar metoden mer sofistikerad och laga svar kan forstarkas. Man har ocksa
en ny metod for ERG, multifokalt ERG, som testar varje liten separat del av
nathinnans funktion. Detta kan 1 framtiden bli en metod for att battre folja
sjukdomens utveckling.

VEP - Visual Evoked Potenrial

VEP maiter syncentrats svar pa ljusstimuli. Man kommer att kunna folja
forloppet av RP med denna metod speciellt nar det foreligger ett gravt in-
skrankt synfalt. Metoden anvands inte &nnu som regel inom kliniskt arbete,
men kan finnas tillgangligt vid speciella behov.

Behandling

Det finns dnnu ingen kand behandling for att aterstalla de 6gonférandringar
man fatt av RP. Man vet dock mycket mer om orsakerna till RP och darmed
kommer battre behandlingsmetoder.

A-vitamin 1 hégdos —vitamin A-palmitat 15 000 IE/dag kan anvandas for att
fordroja forsamring. Det kan inte ges till barn eller under den tid man plane-
rar skaffa barn. Dessutom skall man vara forsiktig nar det ordineras till
kvinnor 1 menopaus som inte anviander hormonbehandling. Detta pa grund
av okad risk for benskoérhet hos denna grupp.

Vid grav synnedsattning har man diskuterat olika typer av genbehandling,
behandling med stamceller, transplantation av nathinna och inoperation av
datachips under nathinnan. Ingen metod ar Annu sa utprovad att den an-
vands kliniskt.
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Rehabilitering fér personer med RP

Om man har stora problem i sin dagliga tillvaro av RP till foljd av inskrankt
synfalt och/eller nedsatt synskéarpa har man ratt till rehabilitering pa syn-
centralen. Dit kommer man pa remiss fran sin 6gonléakare.

Dar kan man fa stéd med anpassning av ljus, lashjalpmedel, hjalpmedel for
orientering och forflyttning och annat man behoéver anpassat for att kunna
ta till vara sina synrester.

RP ar en sjukdom, som 1 regel utvecklas mycket sakta 6ver manga ar. Har
man fatt information om sin sjukdom har man stora mojligheter att fa stod
s man klarar att leva ett mycket aktivt liv.

Att genomgé sin rehabilitering delvis 1 grupp kan vara ett bra sitt att bade

fa en allmén kunskap om de mojligheter som finns och ett stod 1 den stora
psykiska pafrestning det innebar att behdva anpassa sitt liv efter helt nya
forhallande. RP ar en vanlig sjukdom. Manga doljer sina synfunktionsproblem
lange och har darfor ofta en grav paverkan pa synen innan man kan ta till

sig det stod man kan fa pa syncentralen.

Vill Du veta mera?

Fraga 6gonldakaren

Las pa www.6goninformation.se

www.swedeye.org/SOTA

Svenska RP-foreningen: www.srpf.a.se/srpf.html
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Hjalpmedelsinstitutet &r ett nationellt kunskapscentrum inom omradet hjalpmedel och tillganglighet for manniskor
med funktionsnedsattning.

Hjalpmedelsinstitutet arbetar for full delaktighet och jamlikhet genom att medverka till bra hjalpmedel, en effektiv
hjalpmedelsverksamhet och ett tillgangligt samhalle.

Hjalpmedelsinstitutets verksamhet omfattar:
* provning och upphandling av hjadlpmedel

« forskning och utveckling

* utredningsverksamhet

+ utbildning och kompetensutveckling

« internationell verksamhet

* information

Hjalpmedelsinstitutets huvudman ar staten och Sveriges Kommuner och Landsting.

Box 510, 162 15 Véllingby

Tfn 08-620 17 00

Fax 08-739 21 52

Texttfn 08-759 66 30

E-post registrator@hi.se Best nr 07332-pdf
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