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Kjære medlemmer!

Takk for sist og jeg håper dere har hatt en fin sommer. Nå starter høsten og med den vil nye spennende ting skje.

Om ikke lenge  vil vi avholde vår årlige Hurdal-samling.

Programmet i år er både interessant og utfordrende. I år vil vi prøve å legge vekt  på den  psykologiske delen av  sykdommen. Alle oss med RP-diagnosen kjenner til denne problemstillingen. Siden sykdommen går inn i forskjellige faser til forskjellige tider hos den enkelte, kan dette slite på psyken.

Den psykologiske siden  kan være mer vanskelig å snakke om enn den  fysiske. Dette vil vi prøve å belyse under Hurdalsamlingen.

Jeg ønsker alle hjertelig velkommen.

1.mai  gikk den store ARVO-konferansen av stabelen i USA. Fra Fagrådet  reiste Ruth Riise, slik at hun kan videreformidle forskningsresultatene  til oss.

Forskningen fortsetter  ut fra de kjente temaene : Transplantasjon, beskyttelse av sanseceller mot nedbryting, overførsel av friskt gen og innleggelse av silikon ”chip” i øyet.

Forskningen rundt silikonchips virker meget spennende. Det er sannsynlig at en slik chip en gang i framtiden vil kunne  gi orienteringssyn.

Endeling har det skjedd !

Fra 1.1.99 kom ledsagerbeviset. Dette vil hjelpe i en trang økonomi og gjøre den enkelte mer uavhenging i sin fritid.

Håper at alle kommuner og andre etablissementer følger opp en  slik ordning.

Og til slutt vil jeg takke for innsendt artikkel om mobilitet. Det gleder meg når medlemmer viser interesse og ønsker å formidle  dette videre til våre medlemmer.

Jeg er åpen  for alle artikler som kan  være en inspirasjon i vår hverdag.

Ha en god høst ! 

Med hilsen

Atle Lunde

Leder






Samling på Hurdalsenteret 5. – 7. november 1999

Tradisjonen tro møtes vi igjen til høstsamling på Hurdalsenteret.  Etter ønske fra deltakerne på jubileumssamlingen, vil vi også dette året gjennomføre samlingen over 3-dager.

Til alle dere som ikke har vært på Hurdalsenteret tidligere:

Senteret ligger i naturskjønne omgivelser ved Hurdalsjøen ca. 75 km. nord for Oslo og ca. 22 km. fra Eidsvoll.

Programmet for helgen blir som følger:

Fredag, 05.11.1999

1630 Avreise fra Oslo Sentralbanestasjon

1730 Avreise fra Gardermoen

1800 Ankomst Hurdalsenteret – innsjekking

1900 Middag

2030 Informasjon fra styret

Lørdag, 06.11.1999

0830
Frokost

0930 -
Tema






Innleder


1250
Hurdalsenterets tilbud (hus og omegn)
Arne Tømta


Hurdalsenterets tilbud (rehabilitering)
Egil Rasmussen


RP og kosthold




NN

Hurdalsenteret;

Hurdalsenteret;

RP og kosthold:

hus og omegn:

rehabilitering:

0930 – 1030

0930 – 1030

0930 – 1030

Gruppe 1


Gruppe 2


Gruppe 3

1040 – 1140

1040 – 1140

1040 – 1140

Gruppe 3


Gruppe 1


Gruppe 2

1150 – 1250

1150 – 1250

1150 – 1250



Gruppe 2


Gruppe 3


Gruppe 1

1100(ca.)
Kaffe

1300 Lunsj

1430
Psykologiske sider ved sykdommen RPv/Anne Mette Bredahl

1600
Kaffe

1615
Gruppesamtaler (gruppeinndeling med / uten RP)

1715
Oppsummering – gruppesamtaler

1800
Avslutning

1930
Middag – sosialt samvær

Søndag, 07.11.1999

0830
Frokost

0930  
Psykologiske sider ved sykdommen RP.”Konklusjon”.


v/Anne Mette Bredal.

1030
Siste nytt innen forskningen. Rapport fra ARVO-kongressen og Vision 99 v/Ruth Riise og Ole Christian Lagesen

1100 Kaffe

1115
Siste nytt innen forskningen…   forts.

1200 Oppsummering / evaluering


Utsjekking

1300 Lunsj

1400 Avreise

1430 Ankomst Gardermoen

1515 Ankomst Oslo Sentralbanestasjon

Prisene:


Kr 250,- pr. pers. i dobbeltrom alle måltider inkludert.

Kr 370,- pr. pers. i enkeltrom alle måltider inkludert.

Transport:

Buss tur / retur Gardermoen og Oslo Sentralbanestasjon er gratis.  Vennligst kryss av det som passer på påmeldingsskjemaet.  Fordi bussene ikke har anledning til å bli stående lenge utenfor flyterminalen, ber vi også om at det blir påført flynummer på påmeldingsskjemaet.  På Gardermoen møtes vi ved ”Meeting Point” ved informasjonen.  På Oslo Sentralbanestasjon møtes vi ved bussoppstillingsplassen på sjøsiden.

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 om å krysse av dette på påmeldingsskjemaet.

Barnevakt:

Også denne gangen vil det bli gitt anledning til å ta med seg barna.  Vi ordner med barnevakt til de som ønsker det.  Vennligst skriv barnas alder på påmeldingsskjemaet.

Påmelding:

Dersom du har problemer med å fylle ut påmeldingsskjemaet, er det bare å ta kontakt med Anne Berit Gransjøen på telefonen.

Bindende påmelding innen 22. oktober 1999.

Vel møtt!

Med vennlig hilsen for styret

Anne Berit Gransjøen 

Telefon:
Priv. 22 21 24 18
Arb. 22 40 38 85

Mobil 91 18 85 54

PÅMELDINGSSKJEMA

Høstsamling på Hurdalsenteret 5. – 7. november 1999.

Deltaker(e):

Navn:












Navn:











Adresse:












Tlf.:












Rommene:

  Dobbeltrom à kr 250,- pr. pers


  Enkeltrom à kr 370,-.


  Røykerom


  Har med førerhund

Transport:

  Fra Oslo Sentralbanestasjon

  Fra Gardermoen

Fly nr. 



Barnevakt:
Barnas alder 






Påmeldingsskjema sendes:

Anne Berit Gransjøen

Hagaveien 14 E

0980  OSLO

Innbetaling til:




Konto nr. 0826 0467922

RP-foreningen i Norge

Svenskerud 155

3408 TRANBY

NB!  Påmeldingsfrist:


22. oktober 1999
LEDSAGERBEVIS

Mange funksjonshemmede har ofte behov for å medbringe en ledsager. Dette har ført til at den funksjonshemmede gjerne har måttet betale for både seg selv og sin ledsager når offentlig transport benyttes og når ulike arrangement oppsøkes.

Denne økonomiske merbelastningen for de funksjonshemmede har det fra ulike hold gjentatte ganger blitt satt et kritisk søkelys på. På bakgrunn av det trådte det den 1.1.99 i kraft en ny ordning med ledsagerbevis for funksjonshemmede. Hensikten med ledsagerbevis er at det skal gjøres mulig for funksjonshemmede som trenger assistanse å delta i ulike arrangementer uten å måtte betale dobbelt billettpris.

Ledsagerbeviset er et kort/bevis med bilde og navn på innehaveren som gir en rett til å ha med ledsager gratis på alle steder/arrangementer som aksepterer ledsagerbevis. Det finnes et eget merke som skal settes opp på de stedene som aksepterer ledsagerbevis for funksjonshemmede. Dette kan for eksempel være kino, teater, museer, konserter, buss, ferge eller tog.

Det er den enkelte kommune som utsteder ledsagerbevis til de av innbyggerne som trenger assistanse for å delta i ulike aktiviteter. Kortet kan nyttes over hele landet.

Søknadsskjema bestilles fra den tilhørende kommune, men ettersom ordningen er forholdsvis nyetablert, kan det variere hvilken instans i den enkelte kommune som behandler søknaden.
Eksempel på ledsagerbevis. 

Samme symbol skal også finnes på de steder som aksepterer ledsagerbevis.

Rapport fra ARVO

THE ASSOCIATION FOR RESEARCH IN VISION AND OPHTHALMOLOGY (ARVO)

Fort Lauderdale, Florida 9.- 14.mai 1999.  

Ved Ruth Riise.

Det vitenskapelige møtet er i seg selv en sosial opplevelse - mange tusen deltakere i kortbukser, T-skjorter og sandaler - sultne på å høre siste nytt fra de utallige forskningsmiljøer rundt i verden.

Det var 5200 skriftlige og muntlige presentasjoner innen alle emner vedrørende øyet. Man kan velge mellom 10 parallelle foredrags-sesjoner og 7-800 plakater (posters) som skifter hver dag. Undertegnede konstentrerte seg om netthinnen (Retina).

Foredrag og posters disponeres etter

1. Hensikten med forskningen, 2. Metoden, 3. Resultater, 4. Diskusjon av resultatene.

Alle frie  foredrag er begrenset til 10 minutters varighet samt 5 minutters diskusjon. En rød lampe lyser når det er ett minutt tilbake av taletiden.

Forfatteren av den enkelte plakat er til stede på et bestemt tidspunkt, så man kan diskutere resultatene med vedkommende.

De store medisinske forlagene har stands med de nyeste bøker om øyet. Det er utrolig hvor mye det kan skrives om dette lille organet!

Grunnforskningen om retina handler nå om celle-biologi og genetikk. Man har gode dyremodeller (mus, rotter m.fl.) hvor teoriene kan utprøves. I tillegg brukes cellekulturer, hvor nettehinnecellenes reaksjoner kan studeres.

Man vet etterhånden mye om de biologiske prosesser hvorved lys formidles videre i sansecellene. Det gjelder for eksempel den genetiske påvirkningen av omsetningen og transporten av Retinol (vitamin A).

Man sammenlignet det kliniske og arvemessige bilde av Ritinites Pigmentosa (RP) med de molekylære-genetiske funn.

Det er nå lokalisert 109 RP sykdomsgener, hvorav 30 kom til det siste året.

Man har også kommet lengre i å avdekke de funksjonsforstyrrelser som fremkaller RP.

Den klassiske sykdomsinndeling har vært basert på sykdommens arvegang, debut, forløp og på netthinnens utseende. Men denne inndelingen passer ikke med det genetiske grunnlag. 

Fremtidig forståelse av RP må derfor i - tillegg til den klasssike beskrivelse- også beskrive den molekylær-genetiske forandring med derav følgende funksjonsforstyrrelser som fremkaller celledød i netthinnen.

Man vet nå om minst tre mekanismer, som  har betydning for netthinnens funksjon:

Den regelmessige avstøtning og fornyelse av sansecellenes yttersegmenter.

Den biokjemiske prosess, som formidler sansecellenes reaksjon på lyspåvirkning.

Vitamin A stoffskiftet i netthinnen.

Men man forsår fortsatt ikke den innbyrdes avhengighet mellom staver og tapper, som for eksempel at tappene dør, hvis stavene faller bort.

Man forstår heller ikke hvorfor forløpet av RP varierer så mye fra person til persom - også innen samme familie.

Forskningen om behandling av RP er en fortsettelse av de kjente temaer:

Transplantasjon

Beskyttelse av sanseceller mot nedbrytning

Overførsel av friskt gen

Innleggelse av silikon”chip” i øyet

Rochester-gruppen har fortsatt sine forsøk med netthinnetransplantasjon på frivillige gamle mennesker (over 90 år) med alderbetinget netthinne-degenerasjon.

Man har funnet levende transplantat etter 3 år, men ingen forbindelse bakover, og dermed ingen synsgevinst heller.

De svenske dyremodeller (Lund-gruppen) virker anatomisk mer overbevisende, men har ikke gitt synsgevinst heller.

Vekstfaktor er fortsatt det mest lovende beskyttende av sansecellene mot for tidlig død. Men stoffet må tilføres kontinuerlig - ikke ved tidsforskutte innsprøytninger. De praktiske problemer med denne tilførselen er ikke løst.

Gen-overførsel handler mest om de “transportører” (vektorer), som skal føre det friske genet inn i cellekjernen. Adenovirun. AIDSvirus og Adeno-lignende virus er fortsatt de mest aktuelle.

Innleggelse av silikonchip til etablering av “kunstig syn” er nå et realistisk prosjekt som får store forskningsmidler fra Europa og USA. Det lille chip tolereres bra av forsøksdyrets øye, men man har problem med å få den til å bli liggende fast på netthinnen. 

Det er sannsynlig, at en sådan chip en gang i fremtiden vil kunne gi orienteringssyn.

Vitamin A forskningen fikk et interessant tilskudd fra Samuel Jacobsen fra USA, som hadde kunnet vise til forbigående bedring av nattblindhet ved inntak av kjempedoser (75000 Enheter) daglig vitamin A i en måned for en pasient med en sjelden type netthinnelidelse (Sorsby’s Funfusdystrofi), men bedringen forsvant og synet forøvring ble ikke bedre.

Den internasjonale RP-forening (Retina Internasjonal) hadde innkalt til møte i det medisinske og vitenskaplige fagrådet 10.mai.

Foreningens leder, Christina Fasse, bød velkommen. Jeg møtte fram ved møtestart og fikk delta i møtet som Norges fagrådsrepresentant.

Det ble først gitt en oppdatering av hvor RP-forskningen står 

(se ovenfor).

Alan Laties fra USA fortalte om enkelttilfeller av fargesynsdefekt som bivirkning til det potensfremmende stoffet, Vuagra.

Alan Bird fra London gjorde seg ennå en gang til talsmann for at de forskjellige land oppretter RP-registre snarest. Disse registrer er først og fremt nødvendige forat behandling til sin tid tilbys til de personer, som kan få gunstig effekt. Dernest for å kunne samordne forskningen om RP.

Det engelske RP-register inneholder 35.000 registreringer. Danmark

Og Sverige har også godt fungerende RP-registre.

Bird foreslo, at de nasjonale RP-foreninger bruker av deres forskningsfond til et “prosjekt” som består av en oversikt over nasjonale RP-personer. 

Markus Preising fra Tyskland er blitt redaktør av den internasjonale RP-foreningens nyhetsavis. Den finnes på Internett på adressen

www.retina-international.org/sci-news/

Denne hjemmeside har linker til forskjellige andre opplysninger, for eksempel en database med til enhver tid oppdatert oversikt over lokaliserte og identifiserte RP-gener.

Den canadiske representant bød velkommen til den 11.Verdenskongress i Retina International i Toronto 13.-16.juli 2000. Møtet skal ha samlinger for både pasienter, pårørende og vitenskapsfolk. For første gang blir det en spesiell samling om LMBB syndrom (Bardet-Biedl).

Møtet har sin egen Webside: www.rpresearch.ca

Man vil fokusere på

1. Dyremodeller

2. Gen-behandling

3. Synsoverførsel fra sansecelle til nervetråder.

Usher syndrom var blitt diskutert på et møte i Gøteborg. Man ønsket å arbeide for tidlig diagnose av sykdommen (kombinert RP og høretap), fordi resultatet ved hørselsfremmende transplantasjon er best ved operasjon før 2 års alderen.

Ved møtets avslutning ba lederen, Christina Fasser, om min adresse med henblikk på fremtidige innkallinger til møter i Det internasjonale Fagråd.

Hamar, 16.mai 1999

Ønsker du RP-nytt på kassett eller diskett

For uten  at RP-NYTT gis ut i vanlig  svart skrift, er det også mulig å

Få 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. 51 53 33 74, og du vil da få bladet tilsendt i ønsket 

Utgave fra og med neste nummer.

Beitostølen - en plass for rehabilitering og hygge.

v/Atle Lunde

Høsten er nå i emning og det er gjerne ikke så dumt å planlegge for vinteren.  På oppfordring vil jeg derfor fortelle litt om oppholdet mitt på Beitostølen,

Beitostølen ligger 830 meter over havet i Østre Slidre kommune, Opland fylke. Naturen er ypperlig til både sommer - og vinter aktiviteter.

Siden mitt opphold var på vinteren vil jeg prøve å si litt om mine erfaringer og aktiviter.

Det er mange muligheter å komme seg til Beitostølen. Du kan enten ta Valdresekspressen som daglig går fra Oslo S. og tar ca. 4 timer eller du kan ta Teddy Air fra Gardermoen eller Bergen Flyplass til Fagernes og videre

med buss. Den siste måten er å ta Bergensbanen til Gol og videre derfra med buss til BHSS. Jeg har prøvd alle tre, og alle kan anbefales.

Så til selve oppholdet: Jeg ble tildelt et enkeltrom . Alle enkeltrom deler bad med en annen. Noen kan måtte dele rom , men det hører med til sjeldenhetene. Vi ble delt inn i grupper på ca. 15 personer som daglig hadde visse aktiviteter sammen.

BHSS har ca. 60 ansatte fra administrasjon, leger, sykepleiere, sosionom, psykolog, fysioterapeuter, idrettledere og aktivitører. Utenom disse er det alltid studenter fra idrettshøgskoler som er behjelpelige både inne og ute.

De to første dagene går med til orientering, helsesjekk og i samarbeid med idrettsinstruktør setter opp et passende aktivitetsprogram for deg. Skulle du ha andre fysiske problemer blir disse tatt hensyn til i programmet.

Av aktiviteter å velge mellom finnes: langrenn, alpint, svømming (et lite på 12,5 m og et på 25 m), fysioterapitrening viss det ønskes, mange forskjellige inneidretter og til slutt ridning. Stallen har ca. 7 hester. Trenger du ledsager eller tilleggutstyr p.g.a. annet handikap finnes også dette.

Alt utsyret du trenger er til låns, da tenker jeg på forskjellige ski, støvler eller andre ting en trenger til utendørs trening, t.o.m. skiheiskort er gratis. Skiløypene er spesielt lagt tilrette for blinde og svaksynte.

Maten kan dere glede dere til! Hver dag består av frokost, lunch og middag. Disse er alle stående buffeer, noe for enhver gane. Frukt kan spises til alle døgnets tider. Maten er helseriktig også for dem som har diabetes.

Det sosiale samværet er en viktig faktor når en er sammen så lenge. En får et meget godt samhold med gruppen en er del i, men også andre grupper og de ansatte. Gruppen du er med i har forskjellige fysiske handikap, noe som gir gruppen en artig spennvidde både i aktiviteter og sosial hygge. Gruppene er nøye sammensatt. Min besto av blinde og svaksynte og mennesker med hjertelidelser, noe som fungerte utmerket.

Så litt informasjon hvordan en går frem for å få er slikt tilbud.

Du skriver et brev til din øyenlege der du forklarer at du ønsker et opphold ved BHSS, husk og skriv hva tid på året du ønsker deg. Videre vil din spesialist øyenlege sende en søknad videre til ditt hjemlige trygdekontor. Fra da av er det bare å sitte å vente på svar fra BHSS. Hvis du kommer inn får du nøye opplysninger om tid og sted. Har du andre problemer enn synet, må du gi BHSS opplysninger om dette slik at de er klar over problemene til du kommer. Oppholdet varer i 4 uker, der en kan søke fri i en eller to av helgene. Hvis du er innvilget opphold med ledsager til hjelp til personlig stell, bør ledsager være av samme kjønn p.g.a hjelp i garderober og lignende.

Det er også egne barnegrupper. Disse varer vanligvis 2 ½ uke. På disse 

oppholdene kan enten far, mor eller andre voksne familemedlemmer være ledsagere/hjelpere. Oppholdet er gratis for både deltaker og ledsager.

Søkes på samme måte som nevnt ovenfor.

Lykke til! 

Referat fra Tromsø-samlingen 12. – 13. juni 1999.

Etter et par spede forsøk tidligere klarte vi dette året - lørdag 12. og søndag 13. juni - å gjennomførte regional RP-samling i Tromsø.  Samlingen ble avholdt på Best Western Havna Hotel i Breivika i Tromsø med til sammen 18 deltakere.

På forhånd hadde vi fristet med følgende program:

Øyelege Terje Kristoffersen fra Regionsykehuset i Tromsø (RITØ) fortalte oss om andre øyelidelser som kan forekomme i kombinasjon med RP.  (Ønsker du å lese mer om hva dette dreier seg om, ber vi deg gå tilbake til RP-Nytt 2/99 der vi refererte øyelege Ole Kjekas foredrag om samme tema.)

Fra Arbeidsrådgivningskontoret i Tromsø (ARK) kom Steinar Blix for å fortelle om tilrettelegging av arbeidsplass.

I den forbindelse fikk vi overlevert et skriv med tittelsen ”Tilrettelegging av arbeidsplass med tekniske og ergonomiske tiltak”.  Det følger et utdrag av dette skrivet i et senere RP-Nytt.

Til slutt lørdag tok Ole Christian Lagesen for seg siste nytt innen forskningen.  Dette temaet vil også bli belyst under Hurdalsamlingen til høsten.

På søndag snakket Atle Lunde om, i tillegg til økonomi og medlemsstatus, det styret har jobbet med siste halvår.

Her kan nevnes informasjonshåndbok / -video til medlemmer og andre, RP-register, søknader til Helse og Rehabilitering (Extra-midler), årsmøte og samlinger, RP-Nytt, bidrag til to forskningskongresser m.m.

Etter nevnte gjennomgang ble den Finske informasjons-videoen, ”Att se och inte se”,vist.

Til slutt søndag reiste alle fra hotellet til Fjellheisen og Fløya hvor vi hadde bestilt lunsj på Fjellstua.  Til tross for litt knapp tid, fant vi ut at dette ble en meget bra avslutning på samlingen.

For oss som kom fra ”syden” viste Tromsø seg fra sin beste side med både midnattsol og en strålende søndag.

Vårt inntrykk er at deltakerne satte pris på arrangementet.  Utfordringen blir derfor å verve de som ennå ikke er medlemmer av RP-foreningen, slik at vi forhåpentligvis kan sikre at dette blir en årlig foreteelse.

Til slutt vil vi få takke innlederne og ikke minst alle deltakerne som hver og en bidro til at Tromsø-samlingen i aller høyeste grad ble vellykket.

…. og til dere som ikke kunne komme denne gangen: Meld dere på neste års samling!!

For styret

Anne Berit Gransjøen

HAR DU FLYTTET ?

Foreningen får til tider returpost etter at medlemmer har skiftet adresse. Sender du oss en liten adresse endring hvis du flytter, vil informasjonen tilflyte deg raskere og det vil lette styrets arbeid.

Mobilitetskurs.

Evaluering av gjennomført mobilitetskurs for personer med RP 

15.-17.mars 1999 ved Torbjørn Strømmen.

Vi var 3 kursdeltakere: Mathilde Brekke, Irene Jørgensen og Torbjørn Strømmen.

Kursledere: Steinar Dybvad og Reidun Leirvåg.

Mobilitetskurset ble avholdt ved Huseby kompetansesenter i tiden 15.-17. mars. Vi startet kurset med å bli kjent med hverandre. Det ble servert nystekte vafler og kaffe. En slik åpning av et “spesialkurs” er absolutt nødvendig for at kurset skal bli mest mulig nyttig og lærerikt. Vi fant tonen ganske fort, selv om det var en stor aldersforkjell mellom den eldste og de to yngste. Dette var ikke noe problem, for Mathilde var en steintøff dame med bein i nesa.

Vi utvekslet hverdagsproblemene, slik som kollisjoner med dører, mennesker som kommer fra ingen steder, henslengte sykler, redskaper osv. Hva med døra til oppvaskmaskinen som står oppe? Snubler vi over en slik, da er det nesten som å falle ned fra en stige! Det er tusenvis av slike problemer vi treffer på i hverdagen, og alle hadde vi noen lure knep på lager. Det med å utveksle de lure knepene er faktisk veldig nyttig for oss med RP. Undertegnede er som regel våt på høyre fot etter en spasertur i regnet etter mørkets frambrudd, grunnen er at jeg alltid går ut i gata med høyre fot først, og i tillegg har jeg RP legger, de er blåflekkede og pene.

Første dagen startet vi med stokktrening innendørs med bind eller sorte briller, det gikk veldig fint for oss alle tre. Det var ikke noen nevneverdige problemer, for vi var jo i trygge hender!. Selvsagt lærte vi beskyttelsesteknikker som var lette og logiske. Vi lærte f.eks. å gå uten stokk ved å beskytte oss med en arm, og i tillegg ha den andre fri. Det er jo lurt, for da har en jo den andre armen ledig til å bære ting.

Andre dagen var vi en del ute, og vi var optimalt uheldig med været. Det var snø og sludd, regn og sørpe, det var nesten til å grine av. Det ble gjort det beste ut av det, og kurslederne fant jo etter hvert noen traseer som vi kunne trene på. Kurset var jo lagt opp til at vi skulle ha et fint vinterføre, men værgudene er det vanskelig å holde styr på. Det ble trent på å krysse gater med og uten trafikklys utenfor senteret.

Det er jo innlagt en ubevisst sikkerhet i å trene ved senterets nærområde, for de fleste trafikkantene er klar over at det er synshemmede i område.

Dette gir oss deltakere en sikkerhetfølelse, selv om de kursansvarlige er klar til å redde oss i en farlig situasjon.

Vi hadde også et innlegg om det å bruke hørsel, av Edvart Sæter.

Det ble pratet om frekvenser og vibrasjoner, “Lydens snarveier” og hvor kom den fra?

For de normalhørende er vel dette ikke noe særlig problem, men som f.eks. meg som er høreapparetbruker, så kan det enkelte ganger være et aldri så lite “helvete” særlig i større sammenkomster. Etter at jeg mistet nattsynet fullstendig, har jeg måtte lære meg å tenke etter hvor “den lyden” logisk sett kommer fra. Det hender jeg tar feil, men for meg går det overraskende bra. En mulighet for at det går så greit mange ganger er vel at jeg “speider” mens jeg er ute, jeg må liksom få med alt på min vei.

Det hadde vært ønskelig med litt mer informasjon om lyd, da særlig i praktiske øvelser. Det som var mest spennende og givende under kurset, var vel mobilitetstreningen på Majorstua om ettermiddagen og kvelden. Først hadde vi en leksjon om hvor ruta gikk. Dette hørtes for oss kanskje litt skremmende ut. For det var liksom ikke småtteri av en runde vi skulle ut på. Vi skulle krysse flere gater, med vanndammer, folk som ventet på busser og trikker, folk som ahdde det travelt, ja nesten alt som hører til et stort bykvartal,.. men etter en fellestur, ble vi deltakere mer trygge på oss selv.

Første runde gikk vi uten stokk, alene med Steinar på slep (spaner?), og Reidun foran med videokamera.

Andre runde gikk vi med stokk, med det samme opplegget som første runde. Etter at vi hadde gått våre to runder hver, med filming og det hele tok vi en kopp kaffe på en av kafeene på Majorstua.

Det fortalte vi hverandre om ting vi hadde vært utsatt for på rundene, og det var litt av hvert.

Mathilde ble tilbudt hjelp over gata mens hun gikk med stokk. Det er rart dette med stokken. Den er til hjelp og en får kanskje “unødig” hjelp av snille mennesker. Irene ble nesten påkjørt av en bil som brukte deler av fortauet som snuplass. Det var faktisk en farlig sitiasjon. Irene sto på sin kurs (hun så ikke bilen) og bilisten “så” ikke at hun var svaksynt, men sjåføren besinnet seg og det gikk heldigvis bra.

Jeg var selvsagt våt på min høyre fot og gikk selvsagt inn til feil kafe, som vi hadde som møteplass. Det er jo kanskje litt flaut, men jeg blir vel kjent på nye plasser av slike tabber.

Neste dag gikk vi gjennon videoen sammen. Den ble sett tre ganger, blant annet på mini -tv, vanlig tv og storskjerm. Det var veldig positivt, for da er en jo sikker på at vi får med oss detaljer fra en slik tur med og uten stokk.

Vi så jo litt dumme og usikre ut uten hvit stokk da vi gikk i et urolig trafikkbilde. Vi lo jo litt av oss selv etter hvert...

Men så kom frekvensen med hvit stokk. Du verden hvor galant vi gikk. Vi fikk jo fram de eksklusive kroppsbevegelsene våre, og de var ikke dårlige, særlig Mathilde og Irene var elegante,

Men så er det dette med stokkvegring da........

Ved kursets slutt hadde vi en samtale om det vi hadde lært, og vi var enige om at det var et nyttig kurs, slev om værforholdene var dårlige ved et førtegangskurs. 

Vi deltakere var enige om at et slikt kurs, som kun varer i tre dager er for kort! Kursets varighet burde være 7-10 dager, med flere deltakere. Det bør være utfordrende turer to og to sammen, f. eks. t/r Oslo-Gardemoen. Det er ufattelig mengde typer “hinderløyper” å ta av, som gir en med RP masse løsninger på enkle ting, og ikke minst økt selvsikkerhet.

Som høreapparatbruker i tillegg til RP, hadde det vært kjempefint med et lengre kurs sammen med deltakere som kun har RP. Vi to gruppene kan utvilsomt tilføye hverandre mange nyttige ting, i forhold til våre handicap.

Jeg vil tilslutt takke for et gjennomført flott kurs på vegne av oss alle tre, og vi har et sterkt ønske om et oppfølgingskurs med flere RP-deltakere.  
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