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KJÆRE MEDLEMMER !

Håper dere alle hadde en fin jul og en flott nyttårsfest.

Nå har vi lagt bak oss ikke bare et århundre men også et årtusen. Sammen, i de neste årene, skal vi følge med i alt som skjer innen forskningen slik at vi kan feire vårt eget gjennombrudd til noe nytt og revolusjonerende.

I dette nye året vil det skje en masse på den internasjonale arena. Det starter med den årlige ARVO konferansen på vårparten, senere på sommeren kommer den 11. Retina International konferansen  i Toronto, Canada. På sensommeren avholdes også Vision 2000. Vi vil ha våre utsendte på minst to av disse konferansene. Alt som kommer frem på disse konferansene vil bli fyldig dekket både i RP-nytt og på våre forskjellige samlinger.

Det nærmer seg årsmøtet. I år blir det avholdt i Stjørdal som ligger rett utenfor Trondheim. Jeg håper at så mange som mulig kan ta turen til Stjørdal, slik at vi får et spennende årsmøte og et koselig sosialt samvær.

Jeg vet at vi har mange spreke og spenstige medlemmer i RP-foreningen. Nå har dere sjansen til å være med på Ridderrennet som blir avholdt lørdag 1.april. En trenger ikke være en Bjørn Dæhli for å delta. Her er det viktigste ikke å vinne, men å delta.

Vi hører en del om A-vitamin preparatet. I dette nummeret har jeg fått tilsendt det siste som omtaler dette produktet. For oss med RP er slik informasjon alltid viktig og gledelig når en ser en utvikling.

Som de første i Norge har Haukeland sykehus anskaffet seg 

ERG-apperatur. Det var på tide. Dette er et apparat vi har ventet på med lengsel. ERG-apparatet kan på et tidlig tidspunkt se om en har RP og følge nøye utviklingen videre.

Som sagt tidligere, setter jeg veldig pris på at medlemmer sender inn stoff som kan tas med i RP-nytt. Takk!

Hjertelig hilsen

Atle Lunde

Leder

ÅRSMØTE 2000

INVITASJON TIL FAGLIG PROGRAM OG SOSIALT SAMVÆR

Tid:

4. -  5.  mars 2000.

Sted:

Quality Airport Hotel, Kjøpmannsgata 20, Stjørdal.

Saksliste

Sak 1
Navneopprop

Sak 2
Godkjenning av innkalling

Sak 3
Godkjenning av saksliste

Sak 4
Valg av møteleder

Sak 5
Valg av møtesekretær

Sak 6
Valg av medunderskriver på protokollen

Sak 7
Styrets årsmelding

Sak 8
Årsregnskap 1999 / Revisors beretning

Sak 9
Budsjett 2000

Sak 10
Innkomne forslag

Sak 11
Valg

Program

Lørdag, 4. mars

1200

Ankomst / innsjekking.

1300
  
Lunsjtallerken.

1400 Årsmøte.

1600 Kaffe / te.

1630 Trondheim – en funksjonsvennlig by.

Med søkelys på tilgjengelighet i gatemiljø, offentlig informasjon og kommunikasjon.

v/Prosjektleder Anne Dogger, Bolig- og byfornyelseskontoret, Trondheim kommune.

1800  
Avslutning.

2000  
Middag / sosialt samvær.

Søndag, 5. mars

0830  
Frokost.

0930  
Siste nytt fra forskningsfronten.

v/Ole Christian Lagesen.

1100 Kaffe / te – utsjekking.

1130 Handikapidrett – hvilke muligheter har vi?

v/Magne Bolme, tidligere idrettsutøver.

1230  
Avslutning / evaluering.

1300 Lunsjtallerken.

1400 Avreise.

Prisene

Kr  270,-  pr. pers. i dobbeltrom
- alle måltider inkludert.

Kr  430,-  pr. pers. i enkeltrom
- alle måltider inkludert.

Kr  100,-  pr. pers. ikke-boende
- 2 x lunsj og middag inkludert.

Transport

Det vil bli satt opp minibuss / taxi fra henholdsvis Værnes og Stjørdal jernbanestasjon kl. 1200.  Det kan krysses av for dette på påmeldingsskjemaet.

Vi minner samtidig om at man kan bestille assistanse på de enkelte  flyplasser og jernbanestasjoner.

Reiseutgifter

Medlemmer med RP bosatt i Nordland, Troms og Finnmark, kan ved å kontakte Anne Berit Gransjøen før påmelding, få refundert inntil kr 1.000,- av reiseutgiftene.

Rommene

Dersom du har med deg førerhund eller ønsker røykerom, ber vi deg krysse av for dette på påmeldingsskjemaet.

Påmelding

Dersom du ønsker hjelp til å fylle ut påmeldingsskjemaet, er det bare å ta kontakt med Anne Berit Gransjøen på telefonen.

Bindende påmelding innen 5. februar 2000.

Hjertelig velkommen!

Anne Berit Gransjøen

Tlf. priv.: 22 21 24 18    Tlf. arb.: 22 40 38 85    Mobil: 91 18 85 54

PÅMELDINGSSKJEMA

Årsmøte på Quality Airport Hotel, Stjørdal  4. - 5. mars 1999.

Deltaker(e):

Navn:













Navn:












Adresse:













Tlf.:













Rommene:

  Dobbeltrom à kr 270,- pr. pers.


  Enkeltrom à kr 430,-.


  Ønsker røykerom.


  Har med førerhund.


 Ønsker ikke rom, deltakeravgift kr 100,-.

Transport:


  Fra Stjørdal jernbanestasjon kl. 1200.

  Fra Værnes kl. 1200.

Påmeldingsskjema sendes:

Anne Berit Gransjøen

Hagaveien 14 E

0980  OSLO








Konto nr. 0826 0467922 

Innbetaling til:




RP-foreningen i Norge

Svenskerud 155

TRANBY

NB!  Påmeldingsfrist:


5. februar 2000

Husk å skriv med svart tusj! 

NY ERG‑APPARATUR VED HAUKELAND SYKEHUS

I en årrekke har RP- foreningen i Norge vært pådriver for å få bedret ERG‑apparaturene ved øyeavdelingene ved regionsykehusene her i landet.

Blant annet arrangerte foreningen i 1997 en 5‑dagers tandemsykkel​markering der flere av foreningens medlemmer syklet fra Haukeland sykehus i Bergen til Rikshospitalet i Oslo. 

Begge steder fikk sykehusdirektørene overlevert et opprop der foreningen redegjorde for betydningen av en mer nøyaktig og fintfølende ERG‑apparatur.

Derfor er det med stor glede vi kan bekjentgjøre at øyeavdelingen ved Haukeland sykehus nå har anskaffet den nye apparaturen Nicolet Ganzfeid Viking IVD, som er av samme slag som eksempelvis nyttes i våre naboland.

Anskaffelsen av en slik apparatur vil gi muligheten til å stille diagnosen på et tidligere tidspunkt, samt kunne gi en mer nøyaktig oppfølging av sykdomsutviklingen. 

l tillegg muliggjør dette også nå grundige forskningsstudier her til lands, og det vil også være mulig å sammenligne og eventuelt samkjøre forskningsprosjekt på tvers av landegrensene, ettersom den norske ERG‑apparaturen nå er identisk med den som flere øyeklinikker i våre naboland benytter.

RP-foreningen gratulerer, og håper at flere regionsykehus 

kommer etter!

NYTT OM VITAMIN- A BEHANDLING

Av Prof. Dr. med. E. Zrenner, Tubingen

Oversettelse av artikkel i den tyske RP-foreningen

Retina Aktuell IV 1999.

Den tyske og engelske RP foreningen har hittil vært forbeholdne mht ekstra tilskudd av vitamin A. Etter publisering av flere artikler i det siste året har de funnet grunn til å endre sin skeptiske holdning. Dette går frem av bla. følgene artikkel som jeg har oversatt 

for RP Nytt.

Berson med kolleger konkluderte med i 1993 at forløpet av de mest vanlige typer av Retinitis Pigmentosa kunne sinkes ved behandling med 15.000 enheter Vitamin‑A‑Palmitat pr. dag. Den omfattende 6‑år lange undersøkelsen med til sammen 600 pasienter ble den gangen stort sett godt mottatt om enn kritisert på enkelte punkter.

 l mellomtiden har Sandberg med kolleger i likhet med Bersons gruppe fortsatt sine undersøkelser og fremlagt resultater som ikke bare viser en bedring i målinger ved Elektroretinogram (ERG), men også hos 125 pasienter i den opprinnelige undersøkelsesgruppen et bedre forløp av synsfeltinnskrenkning. Denne pasientgruppen ble valgt ut fordi de var spesielt egnet til å måle synsfeltendringer med stor nøyaktighet (mindre enn 5% avvik mellom målingene).

Synsfelttapet hos gruppen som ble behandlet med Vitamin‑A‑Palmitat var signifikant mindre enn hos kontrollgruppen (Sandberg, Weigel‑DiFranco, Rosner og Berson, IOVS 37: 1693‑1698, 1996).

Helt nye resultater basert på dyreforsøk ble nylig fremlag av Li, Sandberg, Pawlik, Rosner, Hayes, Dryja og Berson (Proc.Natl.Acacl.Sci.USA 95:11933‑11938 September 1998). Her ble såkalte transgene mus produsert med en bestemt dominant mutasjon i "synsfarvestoffmolekylet" (SehfarbstoffmolekOl), nemlig en forandring i CocIon 17 (T17M) samt en annen gruppe mus med mutasjon i Codon 347 (P347S), som begge finnes hos mennesker med RP.

Disse musene som ble gitt Vitamin‑A‑Palmitat ble sammenlignet med en kontroligruppe over 4 måneder. Resultatene viste at T17M musene som fikk vitamintilskuddet hadde en langt bedre fotoreseptor struktur på netthinnen og hadde tydelig større a‑ og b‑ bølger enn de som ikke fikk tilskuddet. Derimot kunne den samme positive effekten ikke påvises blant P347S musene.

Siden flesteparten av pasienter har mutasjoner som tilhører den samme gruppen som T17M mutasjonen (dvs klasse II mutasjoner) kan det dermed antas at et stort antall pasienter med Rhodopsin mutasjoner vil ha nytte av slikt vitamintilskudd. Ofte ble det også hevdet at en slikt vitamintilskudd kunne føre til negative bivirkninger. 

l mellomtiden foreligger det nå en sikkerhetsstudie av voksne med Retinitis Pigmentosa (am J. Clin. Nutr. 1999;69:656‑663). RP​pasienter med en gjennomsnittsalder mellom 18‑54 år og som ellers var friske hadde ved inntak av 15.000 internasjonale enheter Vitamin‑A​Palmitat til sammen en økning av vitamin A i blodet på ca 8% etter 5 år og 18% etter 12 år. Ingen av pasientene overskred den øvre grensen av 100 ug/dl. Etter 12 års overvåkningstid kunne ingen tegn på skade i leveren eller andre kliniske symptomer på forgiftning stadfestes.

Fra dette kan det konkluderes at tilskudd av Vitamin‑A‑Palmitat til denne aldersgruppen med ingen andre alvorlige sykdommer er en trygg behandlingsform. Likevel blir det anbefalt at pasientene som tar et slikt tilskudd minst en gang i året sjekker sin leverfunksjon og vitamin A nivået i blodet (Nuchtern‑Serum).

l USA tar, ifølge en undersøkelse av Berson, ca. 70 % av alle pasienter med de mest vanlige former av RP daglig en dose med 15.000 IU Vitarnin​A‑Palmitat. Langtidstudiene som i mellomtiden er blitt fremlagt om effekten og tryggheten av et slikt vitamintilskudd, særlig forsøkene som er gjennomført med transgene mus som bærer mutasjoner som også forekommer hos mennesker, har styrket påstanden om at denne formen for behandling har en gunstig virkning for sykdomsforløpet for en stor gruppe av personer diagnostisert med Retinites Pigmentosa (om enn ikke alle former for RP) uten at noen negative bivirkninger er blitt påvist.

NB! Skal ikke tas av gravide og personer under 18 år. Ta i så fall kontakt med lege.

Artikkelen er oversatt til norsk av Brynjulf Norheim.

,

RIDDERUKEN NOE FOR DEG?

Velkommen til Ridderuken og Ridderrennet 2000 . Ridderuken arrangeres i uke 13, fra 26.mars til 2.april med det 37. Ridderrenn på lørdag 1.april.

Til Ridderuken kommer det hvert år nærmere 500 funksjonshemmede skiløpere fra flere nasjoner. Noen med lite trening bak seg, noen ivrige mosjonister og noen tilhørende toppsjiktet i norsk handikapidrett. Side om side deltar de på aktivitetene, og gir hverandre inspirasjon og motivasjon i treningsarbeidet.

I starten var det bare blinde og svaksynte skiløpere med i Ridderuken. I dag deltar både syns‑ og bevegelseshemmede, og mennesker med andre funksjonshemninger på arrangementet.

For å være med må du være fylt 15 år. Oppad er det ingen aldersgrense!

Ungdomsgruppe for deltakere i alderen 15‑19 år.

Ridderrennets Venner ønsker spesielt å stimulere syns‑ og bevegelseshemmede ungdommer til å komme til Beitostølen. De siste årene har vi hatt en egen ungdomsgruppe hvor deltakerne har fått tildelt sin egen ledsager som følger dem i sporet. I tillegg har de egen ledsager fra United World College i Fjaler som følger dem under hele oppholdet.

Beito Høyfjellshotell er hovedbasen under Riddderuken. Her ligger sekretariatet for begivenhetene, og de fleste sosiale og kulturelle begivenheter finner også sted her. Hotellet har gode, store rom og det er heis mellom etasjene. I spisesalen får deltakerne hjelp til matservering. I tillegg finnes en rekke andre hoteller, leiligheter og hytter på Beitostølen.

Forespørsel om overnatting kan rettes direkte til ”Bookingservice Beitostølen”, tlf. 61 34 29 00.

Ridderrennets Venner kan  tilby rimelig busstransport til og fra Beitostølen. Under oppholdet, er det egen transporttjeneste som frakter deltakerne til og fra arenaene. Transporttilbudet er tilrettelagt for funksjonhemmede med bruk av personbiler og minibusser med god plass til utstyr.

Alle som ønsker å delta i Ridderuken må ha eget utstyr. 

Under Ridderuken får alle som ønsker det tildelt egen ledsager, som følger utøveren gjennom ukens treningsøkter og konkurranser.

Allsidig program

Ridderrennets Venner kan tilby et allsidig aktivitetsprogram under Ridderuken. I tillegg til skitrening og konkurranser, kan du delta på en rekke sosiale og kulturelle aktiviteter.

Skiinstruksjon og trening starter mandagen og varer fram til torsdag, men den første konkurransen starter allerede onsdagen.

Onsdag: Konkurranse skiskyting.

Torsdag: Langrenn 10 km. herrer, 5 km. damer.

Fredag  : Erling Stordahl Supercup. Storslalåm.

Lørdag  : Det 37. Ridderrennet (20 km.)

Søndag : Avreise.

Hver dag etter konkurransene blir det medaljeutdeling. Lørdag blir det også premieutdeling og avslutningssermoni på Beito.

Deltakerne blir inndelt i klasser etter alder og funksjonshemming. For blinde og synshemmede finnes utenom alder to inndelinger:

B1 - Klasse for utøvere som ikke kan registrere skinn (lys), noe objekt eller konturer i noen retning eller avstand.

B2 – Klasse for utøvere med lysperspeksjon og lysreduksjon opp til 6/60 etter Snellens tavle og /eller synsfelt på maksimum 20 grader.   

Er du blant dem som kan tenke deg å tilbringe en uke på Beitostølen i vinter, kan ytterligere informasjon og fyldig program fås ved henvendelse til Ridderrennets Venner, Postboks 59, Bekkelaget 1109 Oslo, Tlf. 22 29 45 96  Fax: 22 29 19 43.
TAMBARTUN KOMPETANSESENTER.

Mobilitet for personer med Retinitis Pigmentosa

Målgruppe: Voksne med Retinitis Pigmentosa.

Informasjon: Kurset er ment for personer som har noe funksjo‑

nelt syn.

Innhold:

• Orientering/mobilitet

• Forelesninger og utveksling av erfaringer

• Praktiske oppgaver under ulike lysforhold

• Presentasjon av hjelpemidler og tiltak som vil kunne lette den enkelte i arbeid og fritid

Ingen kursavgift.

Kontaktpersoner: Gislaug Hoff, John Skaaden

KURSKODE 304

Uke      Fra dato   Til dato    Søkn.frist  Kurssted

  8
     21.02        23.02        10.01        Tambartun

Internett og tekstbehandling for svaksynte

Målgruppe: Svaksynte over 16 år.

Informasjon: Kurset retter seg mot svaksynte som har liten

erfaring med tekstbehandling og Internett.

Innhold:

• Tilpasning av farger, kontraster, foriter m.m. i forhold til synsfunksjon

• Arbeidsmetoder ved tekstbehandling, for eksempel bruk av hurtigtaster og makroer

• Forstørringsprogram og andre spesialprogram

• E‑post

• NXT\XTW

Ingen kursavgift.

Kontaktpersoner: Tore Pukstad, Kurt Myrvik

KURSKODE 307

Uke        Fra dato     Til dato      Søkn.frist      Kurssted

17
       26.04
   28.04          31.03         Tambartun

HUSEBY KOMPETANSESENTER.

Windows Word for svaksynte.

Målgruppe:

Svaksynte over 16 år som har Windows basert datautstyr og har som har bruk for grunnleggende opplæring i Windows, Word og Zoomtext forstøringsprogram.

Informasjon:

Kursdeltakerene må beherske toutch.

Tekstbehandlingsprogrammet Word blir brukt.

Region: Huseby.

Innhold:

· bruk av forstøringnprogram

· Grunnleggende begreper/funksjoner i Windows/Word

· Tastfunksjoner som erstatning for bruk av mus

· Innføring i arbeidstekniker i fil og tekstbehandling

· Internettbruk kan inngå i opplæringen

Kursleder (e): Marie Storauner, Berit Ass

Kursavgift: Ingen kursavgift.

Tidspunkt:

Uke
Dato start:

Dato slutt:

Søknads frist:
Kurssted:

19
08.05.00
          
12.05.00                  27.03.00

Huseby

VISISON QUEST 2000 – TORONTO.

14-16 Juli 2000.

Toronto i Canada har unike muligheter som vertskap for kongresser for forebygging av blindhet. Vitenskaplige forskere tror at vi vil være istand til å gjøre fantastiske fremskritt med forverring av retina skader innen de neste to årene.

Vi kommer til å utdanne, inspirere og mobilisere optikere, forskere og oponionen.

Den 11. verdens kongressen til ”Retinal International” kan bli den arena vi har håpet på for store oppdagelser. Kongressen vil bringe sammen verdens ledere innen sosiale tjenester, pasienter, helsepersonell og forskere for første gang sammen med kandiere og deres venner fra hele verden.

Kongressen holdes annet hvert år, og besår av foreslesninger og seminarer i plenum, etterfulgt av en større 2- dagers kongress for pasienter, deres familier og helse personell i tillegg til forskere og leger innen området.

Vision Quest 2000 ser tilbake på vår fortid sammtidig som vi ser inn i framtiden. Sted og tid er fastsatt til Westin harbour Castle fra 14-16 Juli 2000. Stedet ble valgt på grunn av beliggenheten ved vannet og på grunn av tilgjengelighet for synshemmede.

Vision Quest 2000 skal feire vårt kulturelle mangfold. Vi vil i samlinger fokusere på dette mangfoldet og de internasjonal anstrengelser.

En gruppe av vitenskapelige rådgivere sammensatt av noen av Kanadas mest prominente forskere planlegger de vitenskapelige samlingene.

Flere internasjonale talere har allerede indikert at de er villige til å delta.

Annkomst: Deltagere blir hentet på flyplassen etter avtale. 

Ytterligere informasjon finner dere på følgende adresse:

http://www.irpa.org/congress/congr2000.htm

REGIONAL RP-SAMLING I TROMSØ

27. – 28. mai 2000

Alle våre medlemmer i Nordland, Tromsø og Finnmark inviteres med dette til regional RP-samling i tiden 27. – 28. mai 2000.

Samlingen skal avvikles på Scandic Hotel Tromsø.  Hotellet ligger nær flyplassen.

Foreløpig program:

Lørdag, 27. mai.

12:00
Ankomst / innsjekking.

13:00
Lunsjtallerken.

14:00

(Tema og innleder ikke avklart ennå.)

15:30
Kaffe / te.

16:00
Siste nytt innen forskningen.

v/Ole Christian Lagesen.

17:30
Avslutning.

19:30
Middag / sosialt samvær.

Søndag, 28. mai.

09:00  
Frokost.

10:00
Styrets arbeid.

11:00
Utsjekking.

11:30
Avreise / omvisning (sted ikke avklart ennå).

13:00
Lunsjtallerken.

15:00
Avslutning.

Prisene

Kr  270,-  pr. pers. i dobbeltrom
- alle måltider inkludert.

Kr  430,-  pr. pers. i enkeltrom
- alle måltider inkludert.

Kr  100,-  pr. pers. ikke-boende
- 2 x lunsj og middag inkludert.

Fullstendig program samt påmeldingsskjema vil bli sendt i mars / april til våre medlemmer i de tre nordligste fylkene.

Påmeldingsfristen vil bli satt til 20. april 2000.

Anne Berit Gransjøen

NYTTIG INFORMASJON.

Ønsker du RP‑nytt på kassett eller diskett

For uten at RID‑NYTT gis ut i vanlig svart skrift, er det også mulig åFå medlemsbladet tilsendt på kassett eller diskett. Dersom du ønsker å få tilsendt RP‑NYTT i en annen form enn den du mottar i dag, ta kontakt med :

Atle Lunde, tlf. 5153 33 74, og du vil da få bladet tilsendt i ønsket Utgave fra og med neste nummer.
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