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Retina Sverige

Vi sOker bot mot Retinitis Pigmentosa
och beslaktade arftliga degenerativa
nathinnesjukdomar

f.d. Svenska RP-féreningen



Ordférande, Caisa Ramshage
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Om oss

Svenska RP-féreningen bildades

1990, som ett stod for personer med
diagnosen RP och for att stodja och
bevaka forskningen kring retinala
degenerationer. Vi ar en ideell
férening som finns till for personer
med dgonsjukdomen Retinitis
Pigmentosa (RP) och beslaktade arftliga
degenerativa nathinnesjukdomar. Idag
heter féreningen Retina Sverige, for att
tydliggbra att alla med degenerativa
nathinnesjukdomar ar valkomna som
medlemmar (retina = nathinna).

Retinitis Pigmentosa (RP)

RP ar en forkortning av Retinitis
Pigmentosa, som ar ett samlingsnamn
for flera hundra olika arftliga
dgonsjukdomar. Gemensamt for
dessa sjukdomar ar att nathinnan
gradvis forstors. Detta leder till
synfaltsbortfall som successivt breder
ut sig. For manga paverkas forst det
perifera synfaltet, for att senare dven
fa forsamrat centralt seende. For
andra borjar det istallet med paverkat
centralt seende och forsamrad
synskarpa. Daligt morkerseende ar
vanligt, liksom blandningskanslighet
och svarigheter att stalla om vid olika
ljusforhdllanden. Manga far ocksa
paverkat farg- och kontrastseende.
Ett nyare satt att benamna den har

gruppen sjukdomar ar RD (retinala
degenerationer) eller IRD, som ar det
engelska begreppet (inherited retinal
degenerations).

Gemensamt for sjukdomsgruppen
ar ocksa att orsaken ar en genetisk
defekt. | manga fall, men langt

ifran alla, kan man hitta det exakta
genfelet. Alla som har diagnos RP/
IRD ska kunna fa ett gentest. Flera
av sjukdomarna som ingar i gruppen
har egna namn, som t.ex. Stargardts,
LCA, choroideremi och retinoschis.
Dessutom finns flera olika syndrom
dar RP ingadr som en del i syndromet,
t.ex. Ushers syndrom.

Tidigare har dessa tillstand varit
obotbara, men idag finns en specifik
typ av genterapi tillganglig som
behandling for en specifik, ovanlig
genetisk variant av sjukdomen.

Vad vi gor

Vi bevakar och stottar forskningen
inom RP-omradet och haller vara
medlemmar och allmanheten
informerade om sjukdomen och
framsteg inom forskningen. En stor
del i var verksamhet ar ocksa att
mojliggdra for vara medlemmar att
traffas och utbyta erfarenheter och
stotta varandra. Darfor arrangerar vi
foreningens arsmoéten och hdéstmoten
pa helger sa att medlemmarna ska

ha lattare att kunna delta. Da bjuder
vi in intressanta forskare, forelasare
och hjalpmedelsfoéretag for att halla
medlemmarna a jour med den senaste
utvecklingen som beror arftliga
nathinnesjukdomar.

Vi har aven lokala grupper i bland
annat Stockholm, Géteborg och Skane.
Vi har ocksa en Facebooksida och ett
Instagramkonto. Var forskningsfond
delar ut medel och stipendier till RP-
relaterade forskningsprojekt.



Varfor ska jag bli medlem?

Nar du blir medlem i Retina Sverige kan
du fa kontakt med andra med liknande
sjukdom och utbyta erfarenheter.

RP ar ovanligt (cirka 4-5000 personer

i landet) och kan debutera i olika

aldrar, men ofta i ndgot yngre alder.

70 procent av vara medlemmar ar i
yrkesverksam alder. Vi valkomnar ocksa
anhoriga, 6gonlakare, optiker och andra
intresserade som medlemmar.

Som medlem far du delta i vara
aktiviteter och digitala traffar och far
tillgang till natverk med erfarenhet
av RP. Du far informationsmejl och
tidningen Retinanytt, med senaste
nytt om forskning och vard inom RP-
omradet. Medlem blir du -
enkelt genom att fylla i v.,%ﬁ
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Plusgiro: 62 21 08-9,
24 75 19-2 (endast gavor)

Swishnummer: 123 125 91 83

Medlemstidningen
Retinanytt

Var medlemstidning Retinanytt
utkommer fyra ganger per ar.
Den har som huvudfokus att
informera om RP och bevaka
nyheter inom den medicinska
utvecklingen.

Valkommen att lasa mer pa
var hemsida!
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Olivers rad ar att inte lata
sjukdomen hindra dig fran
att gora det

du vill

Oliver Eriksson har vetat om att han
har en konsbunden RP hela sitt liv,
hans mamma ar barare av sjukdomen.
Han arbetar pa ett telekomforetag

i Borlange och planerar att studera
vidare, men har inte bestamt sig

till vad an. Sport ar Olivers storsta
fritidsintresse.

- Jag spelar sjalv golf och sa gillar jag att
kolla pa fotboll, hockey och formel 1. Jag
tycker ocksa om att vara ute i naturen,
jag gick en naturlinje med inriktning
jakt pa gymnasiet. Fiskar mycket. Jag
spelar ocksa mycket tv-spel.

Eftersom Oliver alltid haft sjukdomen
har han inget att jamféra med, sager
han. Men hans rad till andra som
nyligen fatt en diagnos ar:

- Lat inte sjukdomen hindra dig

fran att géra det du vill. Det finns
manga mojligheter dven om man ar
synskadad.
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Kontakt

E-post: adm@retina-sverige.se
Hemsida: www.retinanytt.se

Facebook: www.facebook.com/
retinasverige

Instagram: www.instagram.com/
retinasverige
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- Sjukdomen paverkar mig inte sa
mycket under dagtid an, men det
férandras tyvarr hela tiden. Nar det
ar morkt ar jag i stort sett blind och
behover hjalp. Och det ar jobbigt att
jag inte kan ta korkort.

Oliver ser manga anledningar till att
vara medlem i Retina Sverige:

- Jag ar med for att halla mig
uppdaterad om sjukdomen och for

att fa kontakt med andra som har
liknande erfarenheter. Féreningen
haller koll pa forskning och information
om nyheter om sjukdomen och ger
tips och idéer om nya saker.
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Emelie siktar mot
Paralympics

Emelie Lindeborg fick sin diagnos
PRPH2, med bifynd i ABCA4, ar

2019 efter att ha haft tecken pa
sjukdomen sedan 10-arsaldern. Hon
ar utbildad ingenjor och jobbar som
konstruktér av mobler.

- Att fa min diagnos har lett till en
lattnad. Nar jag kanner att jag inte
lever upp till héga forvantningar

sa kan jag paminna mig om att jag
faktiskt inte maste det - for jag har
en funktionsnedsattning. Jag maste
inte vara perfekt! Likasa kan jag
paminna mig om allt jag faktiskt
KAN och lyckas med - trots mina
utmaningar. Det har hjalpt mig att
sanka pressen jag satter pa mig
sjalv.

Emelie later inte sin diagnos

hindra henne - snarare tvartom!

- Jag ar hasttjej sedan barnsben och
har just nu tre hastar, vilket tar upp
en stor del av mitt liv. Jag haller pa
med en elitsatsning mot Paralympics

i dressyr, sa det blir mycket traning,
till hast och pa gymmet. Utdver det
forsoker jag bygga ett personligt
varumarke och samarbeta med olika
foretag, framfdrallt via sociala medier.
Vintertid sa pysslar och handarbetar
jag garna ocksa, i alla olika sorters
medium. Syr framférallt garna klader
och drémmer om att ha en egen
kollektion av tavlingsklader for ryttare i
framtiden.

Till andra som nyligen har fatt en
RP-diagnos sager hon:

- Fokusera pa allt du faktiskt kan goéra
och inte allt som inte gar att gora. Det
som “inte gar” behover oftast bara
lite kreativa l6sningar for att hitta hur

man kan gora. Var heller inte radd att
fraga manniskor om hjalp - den stora
majoriteten ar snalla och de blir ofta
glada dver att kunna hjalpa till. Man
maste inte kunna gora allt sjalv!

Att vara med i Retina Sverige tycker
hon ar viktigt for att kunna ge ett
bidrag till att driva fragorna, och
ocksa for gemenskapen som finns i
féreningen.
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Emelie Lindeborg
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www.novartis.com/se-se/rp

NOVARTIS

ogonsjukdom en vanlig orsak.' Hur sjukdomen utvecklas och hur allvarlig

synnedsattningen kommer att bli, beror till stor del pa vilken eller vilka
gener som ar forandrade. Alla som har en misstankt arftlig dgonsjukdom

ska erbjudas genetisk radgivning och gentest, som kan leda till korrekt

Nar unga personer drabbas av allvarlig synnedsattning ar en arftlig
diagnos och basta mojliga synhabilitering sa tidigt som mojligt.!

1) Riktlinje for handlaggning av hereditara retinala sjukdomar, 2022-10-31.
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