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Kjeere leser

Av Anne Berit Gransjgen, leder

Sa er enda en sommer pa hell og jeg
haper alle har hatt en fin ferie og har
fatt “ladet opp” til vinteren.

Vedtektene slar fast to formal for RP-
foreningens virksomhet. Det ene for-
malet er a bidra til forskning nasjonalt
og internasjonalt. Det andre formalet er
a informere om RP til medlemmer og
andre med interesse for emnet. Sist-
nevnte tema skrev jeg om i min forrige
leder.

Med et sa avgrenset virkefelt, er vi helt
avhengig av a samarbeide med andre
organisasjoner og statlige kompetanse-
sentra. Nedenfor vil jeg kort referere
noen av de samarbeidsprosjektene vi
har gjennomfort.

| 2002 arrangerte vi i samarbeid med
Huseby kompetansesenter et kurs for
personer med RP i alderen 18 — 35 ar.
Kurset inneholdt aktuelle tema for unge
mennesker i etableringsfasen (utdan-
ning, arbeid og familie). Samme ar
gjennomfarte vi tidenes hgstkonferanse
i samarbeid med Norges Blindeforbund,
finansiert av Helse og Rehabilitering. | ar
tok Tambartun kompetansesenter imot
oss for omvisning og informasjon om
senterets virksomhet.

Selv. om mange nok vil hevde at vi
gjennom vare kurs og konferanser
bidrar til rehabilitering, inngar ikke sys-
tematisk rehabilitering i RP-foreningens
virksomhet. Imidlertid har vi et stort
gnske om at vare medlemmer skal fa til-
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gang til informasjon om mulighetene
som finnes andre steder. Informasjon
om kurs finner dere inne i bladet.

Hvordan skal var samarbeidsvirksomhet
se ut i tiden framover?

Med bakgrunn i forannevnte vellykkede
prosjekter gnsker vi selvsagt fortsatt a
kunne samarbeide med andre pa kurs-
og konferansefronten. Dette gir oss
bedre faglig og skonomisk mulighet til
a gjennomfgre gode arrangementer.

| 2002 hadde vi det fgrste mgtet med
Norges Blindeforbund for om mulig a
finne omrader hvor framtidig samarbeid
ville veere aktuelt. Muligheter for samar-
beid kan vere innen stgrre interesse-
politiske omrader, forskningsprosjekter
eller lignende. Vi regner med a avvikle
et nytt mgte denne hgsten for videre
drefting.

Det er ogsa planlagt et samarbeidsmgte
med Interesseforeningen for LMBB-syn-
drom, for a drafte eventuelle felles
interesseomrader.

Vi er apne for samarbeid ogsa med
andre organisasjoner. Dersom dere har
ideer vil styret gjerne vite om det. Fordi
gruppen synshemmede fortsatt er rela-
tivt liten, er det av meget stor betyd-
ning at vi samarbeider sa vi kan veere
flere som jobber mot felles mal.
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RP-foreningen i Norge - 10 ar i 2003
Et tilbakeblikk pa perioden 1999 - 2003

Av Atle Lunde

RP-foreningen hadde na det fundamen-
tet som skulle til for & utvikle foreningen
videre. Mange fra det gamle styret satt
fortsatt og det gjorde foreningen i
stand til 4 ga videre pa viktige omrader
som allerede var pabegynt. Den gkono-
miske siden matte styrkes og sparetiltak
matte til for a bedre pa gkonomien.

Kontoret i Prinsensgate ble sagt opp, og
vi sgkte om tillatelse for egen spilleauto-
mat. Det fikk vi, og innen varen 2001
var den fgrste pa plass. Senere er to nye
utplassert. Dette har gitt oss sart tiltre-
ngte midler.

Vi snuste litt pa forskjellige plasser der vi
kunne avholde styremgter og etter en
tid sa vi behovet for egen plass hvor
ikke bare mgter ble avholdt, men ogsa
et sted hvor vi kunne ha foreningens
arkiv. Stedet ble NBFs bygg i Sporveis-
gata 10 der vi fikk leid et flott kontor til
en riktig pris.

Vi ble ogsa mer aktive med a sgke pro-
sjekter fra helse- og rehabilitering. Pa
den maten fikk vi et bredere tilbud til
medlemmene og bedre gkonomi til &
gjennomfagre andre viktige prosjekter
som var satt i gang i egen regi.

| lopet av 2001 fikk vi endelig utgitt var
egen handbok “Innsikt gir utsikter”.
Dette var en milepeel i foreningens info-
rmasjonskampanije. Ikke bare en hand-
bok men ogsa nytt informasjonshefte
og et eget paperback til alle gyeleger

og hjelpemiddelsentraler ble distribuert.
Viktig informasjon om RP ble formidlet i
en folkelig utgave som gjorde flere i
stand til a forsta sin egen sykdom.

| 2002 ble RP-videoen ferdig. Denne ble
gjort mulig med prosjekt midler fra
helse- og rehabilitering. Videoen ble en
braksuksess. Ikke bare blant medlem-
mer, men bade fagfolk som er generelt
interessert og ikke minst tung faglig
ekspertise inne gyehelse og forskning.

En liten gkonomisk statte fra forsknings-
fondet ble gitt Bard Anton Lingaard
som start til en storre studie av personer
med RP og kompenserende teknikker.
Foruten hovedrapporten ble det laget
en kort versjon som fikk navnet “Dgar-
stokkmila”. Heftet har veert utrolig pop-
uleert og nyttig. Stette fra fondet ble
ogsa gitt dr. Riise og dr. Grgndahlen til
et viktig prosjekt, der de vil se neermere
pa den dominante RP utgaven og minst
tre generasjoner bakenfor. Dette pro-
sjektet vil fortsette noen tid fremover, sa
vi far vente i spenning for a se hva som
blir lagt frem.

Foreningen fikk na ogsa anledningen til
a avholde regionale samlinger i Nord-
Norge. Avstander er store her i landet
og ekstra store for den nordnorske
befolkning. Samlingene gjorde det
mulig a fa samlet de interesserte.

Men som nevnt i den forrige foljetongen
forsatte de faste arlige happeninger.
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Hgstsamlingene fikk vel ogsa et litt
annet preg. Det gledelige var at vi sa
mer familier som kunne delta og en
vridning av programmene der vi la noe
mer vekt pa de pargrende og deres situ-
asjon. Ogsa de psykologiske sidene med
det a ha RP ble gitt mer tid. Dette
gjorde vi fordi vi visste at mange sliter
med psykiske plager med a ha denne
sykdommen. Men den stgrste samlin-
gen ma veere den vi hadde hasten
2002. Da mgattes neermere 110 perso-
ner i stort og smatt til en helg med
mosjon og “latt og lgye”. Her fikk en
samlet tropp utfolde seg pa mange are-
naer, men det sosiale og latteren var der
hele tiden. Seminaret var et prosjekt vi
fikk gjennom helse- og rehabilitering.

Varen 2001 avholdt foreningen et ung-
domsseminar i samarbeid med Huseby
kompetansesenter. Det ble et program
ut fra hva ungdommer flest ser som
utfordringer og valg de ma gjore seg
selv. Konferansen ga mang en ung per-
son noe a ta med seq videre i livet.

Internasjonalt fikk vi med et av vare
styremedlemmer, Ole Chr. Lagesen, inn
i Retina Internationals styre. | de to
arene Ole Chr. var med som styre-
medlem fikk han en god del innflytelse
pa de demokratiske prosesser som ble
utviklet for fremtiden. RP-foreningen i
Norge og de andre nordiske landene
nyter stor respekt i disse fora.

RP-foreningen har deltatt pa to ver-
denskongresser (Toronto og Tokyo).
Slike kongresser er en vitamin innsprg-
ytning for det videre arbeid. Vi kom
ogsa med i et nordisk samarbeid mel-
lom de forskjellige RP-foreninger. Her
har vi utvekslet informasjon og kunn-
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skaper. Dette er med pa a styrke fore-
ningene her i Norden, men ogsa at vi
kan ta felles utspill til det internasjo-
nale miljget. Vi avholdt et nordisk mate
i Oslo 2001 og var representert i
Sverige 2002.

Fagradet har veert representert pa vik-
tige konferanser verden over for a
kunne gi det siste nye innen forsknin-
gen. Dette har styrket foreningens
faglige grunnlag og gitt medlemmene
god informasjon.

Jeg vil i dette historiske tilbakeblikk gi
en stor takk til Ruth Riise som har fulgt
foreningen gjennom sitt verv i fag-
radet. Hun gikk ut av radet na i var,
men foreningen vil nok ha mye med
Ruth a gjere ogsa i fremtiden. Takk,
ogsa til de andre som gikk ut, og
velkommen til de nye.

Nye spennende prosjekter fikk vi ogsa
gjennom helse- og rehabilitering
hgsten 2002. Det ene er a gjere hand-
boka tilgjengelig pa DAISY og et nytt
video prosjekt som omhandler RP og
mobilitet. Revidert utgave av handboka
ble ogsa satt i gang forrige ar og vil bli
ferdig en gang pa hgsten 2003.

RP-foreningen har utviklet en solid
faglig kunnskap, bade medisinsk og
psykososialt. Medlemsmgtene er et
sosialt treffsted som gir de fleste trygg-
het og samhold.

Nytt styre ble valgt varen 2003, der jeg
som leder gikk av og ny leder ble Anne
Berit Gransjgen. Nye spennende navn
kom med i styret og jeg gnsker alle
godt arbeid.

Lykke til!
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International Mobility Conference 11
Sor-Afrika 30. mars - 4. april 2003

Av Arne Tomta

Innledning

| tiden 30. mars til 4. april ble den 11.
internasjonale mobilitetskonferansen
(IMC 11) arrangert i byen Stellenbosch i
Ser-Afrika. IMC har utviklet seg til a bli
en organisasjon som gnsker a
videreutvikle mobilitetsfaget - som
internasjonalt heter Orientation and
Mobility (O&M). IMCs bidrag til den
faglige utviklingen bestar i a samle ulike
yrkesgrupper som arbeider med
mobilitet, til internasjonale konferanser.
Konferansene holdes med 2 til 3 ars
mellomrom, og det legges vekt pa
geografisk spredning: De 5 siste konfe-
ransene er blitt arrangert i 4 verdensde-
ler. Dette var forste gang den ble holdt
i Afrika.

Arrangementet ble til en viss grad pre-
get av krigen i Irak og Sarsepidemien
ved at et stort antall pameldte deltakere
og foredragsholdere fra mange land
foretrakk & holde seg hjemme. Det var
likevel 247 deltakere fra 41 land. 11 av
deltakerne kom fra Norge. Av disse 11
har 3 tilknytning til RP-foreningen.
Dette er rehabiliteringsleder i NBF Unn
Kristin Ljgner Hagen, undervisningsleder
pa Hurdalsenteret Egil Rasmussen og
syns- og mobilitetspedagog Arne
Temta. Andre norske institusjoner som
var representert var NBFs forerhund-
skole, Huseby kompetansesenter,
Tambartun kompetansesenter, Asen
voksenopplaringssenter, Eikholt senter
for devblinde og Universitetet i Oslo.

Motto og plenumsforedrag
Konferansen hadde som motto
“Mobility — In touch with Africa, in step
with the world”. Det var lagt opp til en
gkt med plenumsforedrag hver dag. Til
disse var det engasjert fagfolk som ikke
ngdvendigvis arbeidet direkte med
mobilitet men som likevel kunne sette
faget inn i en starre sammenheng.
Noen av plenumsforedragene ble ogsa
brukt for @ komme ”in touch with
Africa”. Eksempler pa dette var 2 fore-
drag som ble holdt av gyeleger som
arbeidet spesielt med HIV/AIDS og med
gra steer. Disse sykdommene er pa hver
sin mate arsak til en neermest eksplosiv
utbredelse av blindhet i Sgr-Afrika. Det
gjorde et sterkt inntrykk & hgre om
kampen for a forebygge utbredelse av
HIV/AIDS, og at gyehelsetjenesten ikke
har kapasitet til & operere mer enn en
brokdel av dem som mister synet som
folge av gra steer.

Afrika er imidlertid ikke bare ngd og
elendighet. Vi var ogsa til stede pa en
plenumsseanse der vi pa en original og
uforglemmelig mate fikk oppleve litt av
Sar-Afrikas fantastiske natur. En tidligere
skogvokter som var blitt blind, hadde
startet en organisasjon som tok seende
og synshemmede ungdommer sammen
pa turer i jungelen. Sammen med 2
andre fra organisasjonen lot han oss
oppleve noe av jungelens storhet. Med
bind for gynene fikk konferansedelta-
kerne gjennom ord, lyder, smaksprgver
og andre virkemidler i lgpet av 2 timer
vaere med pa en slik weekendtur. Det
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hele ble gjennomfert pa en mate som
fikk oss til @ glemme at vi satt i en stor
konferansesal. Levende fortalte pro-
gramlederen hvordan det kom en stor
krokodille der vi satt ved en elv og
avkjolte fagttene, og 247 par bein ble
rykket tilbake under stolen!

Parallellsesjoner

| tillegg til plenumssamlingene ble det
arrangert 3 totimers gkter hver dag der
det var opptil 5 parallelle foredrag.
Disse var ordnet etter temaer som barn
og mobilitet, svaksynte og mobilitet,
hjelpemidler, rehabilitering, tilleggs-
handikap, miljatilrettelegging, utdan-
ning av fagpersoner, nevrologi og histo-
rikk. Foredragsholderne var her konfe-
ransedeltakere som gnsket a presentere
temaer som de hadde arbeidet spesielt
med. Mange fortalte om prosjekter de
hadde gjennomfgart eller om opplegg
de hadde utviklet for forskjellige grup-
per. Ogsa noen nye hjelpemidler ble
presentert.

Under IMC 1-9 ble det fokusert lite pa
forerhundspgrsmal. Dette kom av at det
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Blide norske

deltakere:

Unn L. Hagen

(NBF), Line

Gundersen

(Eikholt,

Steinar Dybvad

| (Huseby) og

' Egil Rasmussen
(NBF).

tradisjonelt har veert

lite kontakt mellom fegrerhundskolene
og fagmiljget innen mobilitet. Dette ser
na ut til a veere under forandring, dels
var fgrerhundskolen i Sgr-Afrika en av
vertskapsorganisasjonene. | tillegg
behandlet mange foredragsholdere
aktuelle temaer om forerhunder og
mobilitet.

Siden undertegnede fikk stotte fra RP-
foreningen i Norge, var jeg spesielt pa
utkikk etter temaer knyttet til Retinitis
Pigmentosa og mobilitet. Ved gjennom-
gang av programmet viste det seg at
det ikke var seerlig mange foredrag som
behandlet spgrsmal om RP spesielt,
men noen var det likevel. Her folger et
kort resymé fra 4 foredrag som behan-
dlet RP og mobilitet spesielt.

Perhaps it is Time to use a White Cane?
(Kanskje det er pd tide G begynne med
hvit stokk?)

Det er en utbredt oppfatning blant fag-
folk innen mobilitet at altfor mange
personer med RP venter for lenge med
a begynne a bruke hjelpemidler, for
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eksempel hvit stokk. Det kan veere
mange arsaker til dette, bl.a. at mange
med RP kan se helt klart i et lite syns-
felt. De opplever derfor ikke at de ser sa
darlig. | mobilitetssammenheng er imid-
lertid sidesynet vel sa viktig som sentral-
synet. Dette gjgr at mange sliter nar de
skal ga, seerlig i trafikkerte omrader og i
mgarket. Mange opplever likevel at de
ved a begynne med hjelpemidler som
hvit stokk signaliserer at de ser darligere
enn de fgler at de gjor.

Huseby kompetansesenter har grepet
fatt i disse problemstillingene og arran-
gerer spesielle mobilitetskurs for perso-
ner med RP. | en trygg atmosfeaere sam-
men med andre med samme diagnose,
langt fra normaltseende som kjenner
en, kan en fa prgve hjelpemidler og
leere grunnleggende mobilitetsferdig-
heter. Dette kursopplegget ble under
konferansen presentert av syns- og
mobilitetspedagogene Reidun Leirvag
og Steinar Dybvad. Foredraget ble
holdt pa konferansesenterets mest
primitive og bortgjemte rom i en gkt
med 5 parallelle foredrag. Det var der-
for spennende & se hvor stor oppslut-
ning det ville bli. Da foredraget startet,
var imidlertid salen overfylt og respon-
sen etterpa var meget god.

Nattsynshjelpemidler for personer med RP
Dette var temaer som ble bergrt i 2
foredrag. Det ene ble holdt av en av
guruene innen mobilitet, amerikaneren
Bruce Blasch, mens det andre ble holdt
av Marleen De Coninck og Rita
Veldeman fra Belgia.

Blasch redegjorde for et forsgk han
hadde gjort der en forsgksgruppe
bestaende av personer med nattblind-
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het eller sterkt nedsatt markesyn pa
grunn av retinitis pigmentosa prgvde ut
2 typer hjelpemidler. Det ene var et
sakalt Night Scope som er en slags
lysforsterker som ble utviklet under
Vietnamkrigen for kamper i marke.
Denne kan forsterke sveert sma lys-
mengder opptil 20 000 ganger. Dette
innebaerer at en kan se selv om det
oppleves helt mgrkt rundt en. Det
andre hjelpemiddelet som inngikk i
forsgket, var en lykt som heter Wide
Angle Mobility Lamp (WAMP). Dette er
en spesialutviklet lykt som gir sterkt lys
over et stort omrade.

Alle som deltok i forsgket, fikk trening i
a bruke begge hjelpemidlene. De ble
testet innendars og utendgrs i normal-
belysning og i darlig lys. Gjennom opp-
legget ble deltakerne flere ganger spurt
om de opplevde at hjelpemidlene var
nyttige for dem og hvilket de syntes
fungerte best. Det store flertallet
opplevde at hjelpemidlene reduserte
problemene som deres nattblindhet
medfgrte. Umiddelbart foretrakk de
fleste Night Scope. Dette forandret seg
imidlertid radikalt slik at det ved
forsgkets avslutning var et klart flertall
som foretrakk lgsningen med lykt.

Det andre foredraget relatert til dette
emne, var en redegjgrelse for et pro-
sjekt der malet var a undersgke om
lysforsterkende briller (Nivis Il) kunne
veere nyttige for personer med natt-
blindhet. 11 ungdommer med natt-
blindhet i alderen 12 til 18 ar fikk tre-
ning i a bruke slike briller. De ble
deretter testet for a se hvordan de
fungerte ved hjelp av brillene. Malet var
a fa svar pa felgende sparsmal:
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Er det forskjell pa mobilitetsferdighet-
ene nar brillene blir brukt / ikke blir
brukt i marke?

Er det forskjell pa evnen til gjenkjenning
av personer/objekter nar brillene blir
brukt / ikke blir brukt i marke?

Hvordan opplever forsgkspersonene a
bruke denne type briller?

| testen fikk forsgkspersonene ga ei rute
der de motte hindringer og objekter
som skulle passeres og gjenkjennes. De
fikk ga ruten 2 ganger, forste gang med
de hjelpemidlene de vanligvis benyttet
(hvit stokk, filterbriller, kikkerter ....),
mens de annen gang benyttet den spe-
sielle brillen. Det viste seg da at 3 elever
gikk bedre nar de brukte brillene, 2
elever gikk darligere, mens resultatet for
de 6 siste varierte. Noen problemer
klarte de bedre, mens de i andre sam-
menhenger fikk starre vansker enn nar
de gikk uten. Nar det gjaldt gjenkjen-
ning, fungerte 5 bedre med brillene, 3
darligere, mens resultatet igjen varierte
for de 3 siste.

Nar forsgkspersonene ble spurt om
hvordan de opplevde brillene, var
svarene like forskjellige.
Motforestillingen mot brillene gikk stort
sett pa at de var tunge, at kontrastene i
det en s4, ikke var gode nok og at det
ble vanskeligere a beregne avstander og
retninger.

Foredragsholdernes konklusjon var at
dette er hjelpemidler som kan veere til
hjelp for noen, men at det ma proves
ut i hvert tilfelle.

Jeg syntes begge foredragene var inter-
essante, men det hadde veert mer
givende a fa en sammenligning mellom
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bruken av de siste brillene (Nivis Il) og
en lykt som er i handelen i Norge, for
eksempel MagCharger. Den
amerikanske lysforsterkeren som Blasch
hadde brukt i sitt eksperiment, er ikke i
apent salg i Norge, det samme gjelder
WAMP (lykta). Nar det gjelder Nivis Il
blir den solgt, men nar man skal finne
den reelle nytteverdien for personer
med nattblindhet, bar ikke sammen-
ligningsgrunnlaget veere filterbriller og
kikkerter, men hjelpemidler som funger-
er i morket, for eksempel ei lykt.

RP: More than a Field Loss

Et sveert interessant foredrag ble holdt
av den amerikanske mobilitetsleereren
og forskeren Duane R. Geruschat. Han
tok utgangspunkt i de tradisjonelle
“sannheter” om at svaksynte personer
med RP ofte har problemer med
mobilitet og orientering. Vanligvis blir
mange av problemene forklart med
synsfeltinnskrenkning, nattblindhet og
vansker med lysadaptasjon (gyets evne
til a omstille seg til nye lysforhold). Han
gjennomgikk noen av hjelpemidlene
som blir brukt for a redusere prob-
lemene over. De fleste av disse
hjelpemidlene er kjent ogsa i Norge.
Den mest interessante nyheten var nok
at det na er laget prototyp pa brilleglass
som skifter farge i lapet av sekunder
noe som vil kunne redusere problemene
med gynenes lysadaptasjon betraktelig.
Geruschat mente det er riktig at en
nedsettelse i delfunksjonene som er
nevnt over, er en medvirkende arsak til
mobilitetsproblemene. Han mente ogsa
at tradisjonelle hjelpemidler og
teknikker i stor grad er til hjelp. Han
mente at det fantes unntak, blant annet
refererte han til en nyutviklet synsfelt-
utvider som han hadde prgvd ut pa en
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gruppe med RP. Det viste seg da at
denne hadde motsatt effekt. Selv etter
trening stette forsegksgruppen oftere
borti i hindringer enn nar de gikk uten,
i tillegg gikk de saktere enn de gjorde
uten synsfeltutvideren.

Selv om han altsa ansa det for viktig a
redusere konsekvensene av synsfeltinn-
skrenkninger, nattblindhet og lysadap-
tasjonsproblemer, mente han at det i
praksis viste seg at ikke alle problemer
med mobilitet og orientering hos per-
soner med RP hadde disse defektene
som arsak. Han hadde derfor bade gatt
gjennom tidligere forskning og forsket
selv for a finne andre arsaker. Han
hadde blant annet funnet at det var en
sammenheng mellom syn og balanse-
ferdigheter hos personer med RP. Han
mente at balanseevnen pavirker
mobilitetsferdighetene, bl.a. er det sam-
menheng mellom balanse og antall fall,
mellom balanse og kroppsholdning og
mellom balanse og ganghastighet. Han
hadde funnet at nar kvalitet og kvanti-
tet pa visuell informasjon ble redusert
gkte tendensen til a svaie. Han viste
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ogsa til et eksperiment der en gruppe
fullt seende og en gruppe med RP ble
sammenlignet m.h.t. balanse/ Svaiing/
holdning i dagslys (der forsgksperso-
nene fokuserte pa et fast punkt noen
meter unna) og i mgrke. Dette ble malt
pa et underlag som kunne registrere
hvor pa fattene trykket kom. Det viste
seg da at fullt seende hadde en
vesentlig mer ustabil stilling i marke
enn i dagslys. Mer overraskende var det
at det var liten forskjell mellom lys og
mgarke for RP-gruppen. De hadde en
like ustabil stilling i dagslys som i
mgarke. Geruschat tror derfor ikke at
synsresten var til hjelp for dem med
hensyn til a oppna stabilitet.

Det var videre gjort forsgk der synshem-
mede med innskrenket synsfelt ble sam-
menlignet med normaltseende med
simuleringsbriller som ga tilsvarende
synsfeltinnskrenkning. Hvis det bare var
synsfeltet som var arsak, skulle de med
RP og de med simuleringsbriller reagere
pa samme mate. Det gjorde de imidler-
tid ikke, tvert imot, de med RP viste
vesentlig lavere stabilitet enn gruppen
med simulerings-
briller. Han har fore-
lopig ikke svar pa
hvorfor det er slik,
men spgar seg om
netthinnen muligens
kan ha i oppgave a
registrere sma
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svingninger og at dette blir brukt for a
oppna stabilitet. Kan denne evnen i sa
fall bli redusert? Eller kan balanseferdig-
heten ha sammenheng med kontrastfgl-
somhet? Mange med RP sliter med
nedsatt kontrastfglsomhet.

Dette var noen av momentene

Geruschat nevnte i sitt foredrag. Han

avsluttet med folgende 3 punkter:

- Det er flere sammenhenger mellom RP
og mobilitetsproblemer.

- Vi ma identifisere og forsta prob-
lemene.

- Finn lgsningene pa dem!

Dersom noen av RP-nytts lesere er inter-
essert i a vite mer, har han skrevet en
artikkel som heter Connecting Research
on Retinitis Pigmentosa to the Practice of
Orientation and Mobility. (Journal of
Visual Impairment & Blindness nr 2
2002). Kopi av artikkelen kan eventuelt
fas hos undertegnede.

Det var selvsagt ogsa en mengde inter-
essante foredrag som ikke omhandlet
RP spesielt. Et av disse var avslutnings-
foredraget:

Research to Practice: The Influence of
Research on the Teaching of O&M.

Det siste foredraget pa konferansen ble
holdt av R.J. Ferguson fra Louisiana
Tech University: Ved hjelp av solid viten-
skapelig teori og grundig lesning av
innflytelsesrike tekster relatert til blind-
het og blinde viste Ferguson hvordan
myter og vrangforestillinger - blant
annet om blindhet som en slags ded og
blinde som komplett ubehjelpelige
nevrotikere - har fort til en del tvilsom
praksis innenfor rehabilitering generelt
og orientering og mobilitet spesielt.
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Han konkluderte med at forskerne ma
studere sine egne forutsetninger for a
frigjore seg fra gammelt grums, og i
utarbeidelsen av nye innovative pro-
grammer ogsa trekke inn synshem-
medes organisasjoner og de erfaringer
disse har gjort pa sine sentre. Dette var
et foredrag med stor overfaringsverdi
og et verdig punktum for en givende
og vel gjennomfgrt, om enn innholds-
messig noe variabel konferanse.

Avslutning og takk!

Artikkelen handler farst og fremst om
den faglige delen av turen. Vi fikk ogsa
oppleve andre sider ved Sgr-Afrika, for
eksempel en kombinert sightseeing og
vinsmakertur i en frodig natur med
egen guide og sjafer, en uforglemmelig
solnedgang i Atlanterhavet, besgk pa
Robben Island der en tidligere politisk
fange fortalte og viste oss stedet der
han og bl.a. Nelson Mandela hadde
veert fengslet, og mye annet. Ogsa disse
opplevelsene gjer at jeg er glad for at
jeg fikk mulighet til & delta pa konfe-
ransen. En spesiell takk til RP-foreningen
i Norge som gjorde dette mulig.



12

KURS | MOBILITET

RP-NYTT 3/2003

“Kanskje det er pa tide a bruke hvit stokk?”

Kurs i mobilitet for personer med Retinitis Pigmentosa (RP)

Av Reidun Leirvag og Steinar Dybvad

(Foredrag holdt pa mobilitetskonferanse i Ser -Afrika 2003)

Hvorfor et spesielt kurs i
mobilitet for personer med
RP?

| Europa er Retinitis Pigmentosa en av
hovedarsakene til sterk svaksynthet/
blindhet blant voksne. Undersgkelser
viser at 1 av 400 er fgdt med Retinitis
Pigmentosa. | Norge — med ca 4 mill
innbyggere — vil dette si at ca 1000 per-
soner har gyesykdommen Retinitis
Pigmentosa.

Retinitis Pigmentosa er en progredi-
erende gyensykdom. Den begynner
som regel med darlig markesyn, og
dette blir ofte oppdaget i tidlig
skolealder. Men etter hvert forandres
synsfeltet: Man ser fortsatt godt rett
fram, men et perifert skotom utvikler
seg til et ringskotom som gjer at en kan
se til siden, men likevel har felter hvor
en ikke ser noe. | trafikken kan det da
ga slik at en registrerer en bil langt ute
pa siden, men sa blir bilen borte, og en
tenker ikke mer pa den fgr den plutselig
dukker opp rett foran. En kan fa sjokk
av mindre!

Det sentrale synsfeltet snevres etter
hvert mer og mer inn. De fleste
deltakere vi har hatt pa kurs, har hatt et
synsfelt pa mellom 5° og 20°, men
siden de oftest har et godt skarpsyn og
ogsa kan lese, definerer ikke alle seg
som synshemmede. Men i dagliglivet
far de mange overraskelser! Bade perso-

nen selv og deres nermeste mener ofte
at de bare er litt klanete — for de ser jo
sa godt! De orienterer seg godt pa
kjente steder ute i dagslys, men begyn-
ner a unnga a ga ut om kvelden.

Nar man ikke fullt ut er klar over sin
synshemming, gar man glipp av de
mange teknikker og hjelpemidler som
finnes, slik som skanningsteknikker, fil-
terbriller, solavskjerming og tilleggslys.
Og kanskje det viktigste hjelpemiddelet:
Den hvite stokken! Men dessverre tror
mange bade synshemmede og folk flest
at den bare er for de helt blinde.

Sosial leering

Vi her er alle klar over at mobilitet/ori-
entering er noe mer enn forflytning.
Nar vi gnsket a lage et kurs i mobilitet
for personer med Retinitis Pigmentosa
valgte vi a bruke dr. Goldstein sine
teorier om sosial leering som modell for
kurset.

Hva er sosial leering? Dr. Goldstein sier
blant annet at "sosial lcering er den
opplcering en elev trenger for & mestre de
praktiske og mellommenneskelige situ-
asjoner han vil mate i dagliglivet slik at
han kan fungere best mulig i samfunnet”.

| mobilitet vil vi at personen skal kunne
stille seg tre spgrsmal:

1. Hvor er jeg?

2. Hvor skal jeg?

3. Hvordan kommer jeg dit?
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Dette kan veere a finne fram i en garde-
robe som kanskje har darlig belysning,
eller f.eks. ga til en bestemt butikk i
byen. Eller hvordan komme seg hjem
fra et mgte etter at det er blitt markt.
Han vil mgte praktiske problemer, og
siden vi sjelden er alene, ma han ogsa
kunne mestre mellommenneskelige
forhold som f.eks. a sparre etter veien.

For at eleven skal kunne stille seg disse
spgrsmalene og ha en mulighet til a
lzse oppgaven, sier dr. Goldstein at en
ma formidle de holdninger, kunn-
skaper og ferdigheter som er nod-
vendige.

Holdninger: Eleven ma fa tro pa seg
selv og sitt egenverd, han ma forsta
betydningen av a kunne gjore ting pa
egenhand.

Kunnskaper: Han ma selvfalgelig vite
om verden rundt seg. Hvordan fungerer
offentlig kommunikasjon. Kan en ga pa
gult lys?

Ferdigheter: Han ma kunne beskytte
seg slik at han ikke gar pa en stolpe
eller faller ned i en greft, eller vite hvor-
dan han best skal finne igjen viskelaeret
som er falt pa gulvet.

Undervisningen i mobilitet tar ogsa
sikte pa a utvikle modne individer som
kan tenke kritisk og handle selv-
stendig. Med a tenke kritisk mener vi
evnen til a resonnere eller til 4 analysere
en situasjon, veie for og imot, for sa a
kunne ta en selvstendig avgjorelse.

Sammenfatningsvis kan vi si:
Undervisning i mobilitet for personer
med Retinitis Pigmentosa skal formidle
de kunnskaper, holdninger og ferdig-
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heter som er ngdvendige for at person-
ene skal kunne tenke kritisk og handle
selvstendig slik at de har muligheter til
a mestre de praktiske og mellommen-
neskelige situasjoner de vil komme opp
i. Dette ville vi lage et kurs om.

Hvem skulle dette kurset
rettes mot?

Vi gnsket personer med Retinitis
Pigmentosa, som enda ikke hadde fatt
store vansker med a ta seg fram selv-
stendig. De fleste kursdeltakerne hadde
en forholdsvis god visus, men innskren-
ket synsfelt og darlig maerkesyn. Det var
ingen krav pa at personen skulle ha
provd hvit stokk eller skulle ta i bruk
hvit stokk etter kurset. Vi har ogsa hatt
personer med Usher 2 med pa kursene.
Det vil si personer med medfeadt
harselshemning og Retinitis Pigmen-
tosa. For personer med Usher 1 der per-
sonen er fgdt dgv og har Retinitis
Pigmentosa, har vi hatt egne mobilitets-
kurs etter samme modell.

Malsetting for kurset

Vi gnsket at deltakerne skulle fa bedre
innsikt i sin egen synsfunksjon og bli
kjent med de mest aktuelle mobilitets-
hjelpemidlene. Vi ville avdramatisere
bruken av hjelpemidler som f. eks hvit
stokk og bli tryggere i situasjoner der
darlig syn skaper vansker. Videre gnsket
vi a gi et grunnlag og motivere for fort-
satt a kunne ta seg fram selvstendig
etter at synet har blitt enda darligere.
Dessuten a motivere for videre
oppleering i mobilitet, og a gi den
enkelte bedre muligheter for a mestre
de praktiske og mellommenneskelige
situasjoner han vil komme opp i. Pa
kursene har vi alltid en felles time med
gyelege, og noen har ogsa hatt indi-
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viduell time med gyelege eller med
optiker. En annen malsetning var a
mgte andre i samme situasjon og ikke
minst at det skulle vaere et hyggelig
kurs!

Hvor skulle kurset legges?

| Norge kunne kurset blitt lagt flere
steder: Norges Blindeforbunds kurssen-
ter, pa et vanlig kurssenter/hotell eller
pa et kompetansesenter for syn. Vi val-
gte a legge disse mobilitetskursene til
Huseby kompetansesenter for synshem-
mede. Pa Huseby har en tilgang pa flere
fagfolk som optiker, gyelege, syn- og
mobilitetspedagoger og en egen
videosakkyndig. Huseby ligger sentralt i
forhold til kommunikasjoner, og
omgivelsene er slik at en enkelt kunne
ha marketrening pa et lite trafikkert
omrade. Neerheten til Oslo gir ogsa
muligheter for a finne et godt
byomrade a trene i. Deltakerne har
ogsa gitt oss signaler om at noen ville
synes det var flaut a ga pa et slikt kurs
pa hjemstedet. Pa et senter for syns-
hemmede er det naturlig a ta i bruk
synskompenserende teknikker og
hjelpemidler som hvit stokk, og har
man farst leert & bruke hvit stokk, er det
senere lettere a ta den i bruk pa hjem-
stedet!

Lengden pa kurset?
Kursdeltakerne ville veere bade
skoleelever, studenter og arbeidstakere.
Kurset burde derfor ikke veere for langt.
Vi diskuterte mulighetene for helgekurs,
men vi havnet pa et tre dagers kurs
med lange dager.

Nar pa aret?
Da en vesentlig del av kurset ville veere
mgrketrening, matte det legges til en
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mgrk arstid. Vi la kurset til oktober og
november. Da begynner det a bli markt
i 7 tiden i Norge, og vi hapet pa at
sngen ikke skulle komme tidlig.

Ansvar for kurset

Kursansvarlige var Reidun Leirvag og
Steinar Dybvad pa Huseby kompetanse-
senter, men ogsa flere mob.pedagoger
har undervist, avhengig av hvor mange
som deltok pa kurset.

Kursene i praksis

Alle vare kurs har i hovedsak vaert holdt
etter samme modell. Na vil vi gjerne
fortelle mer detaljert fra kurset i oktober
2002, slik at man kan se hvordan et
slikt kurs arter seq i praksis.

Forste skt: Den enkelte kursdeltaker
presenterte seg selv, sa litt om sin situ-
asjon og litt om hvordan synsvanskene
oppleves. Vi presenterte oss ogsa og
gikk igjennom kursprogrammet. En kort
teoretisk gjennomgang om mobilitet.

Andre ekt: Ledsagerteknikker, beskyt-
telsesteknikker og orienteringsgvelser.
Etter individuell oppleering var de ogsa
ledsagere for hverandre. Noen brukte
halvbriller, (halvbriller er briller der ned-
erste delen er ugjennomsiktig) og noen
gnsket a prave med helt svart skjerm.
Oppleering i beskyttelsesteknikker og
orienteringsgvelser ble lagt inn i ruter
innendgrs.

Utpreving av stokker og stokkteknikk:
Markeringsstokker ble vist og noe
oppleering i bruken ble gitt. Den mest
aktuelle var kort markeringsstokk av
letteste type, populeert kalt “blomster-
pinne”. Hovedvekten ble lagt pa
utpreving av mobilitetsstokk. Det er vik-
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tig at den er lett og tar liten plass sam-
menlagt. Ett eksempel er femdelt
Ultraflex med trehandtak. Det var flere
som hadde tenkt at hvit stokk ville de
aldri bruke, men alle prgvde bade
markeringsstokk og mobilitetsstokk i
ruter bade inne og ute.

Tredje skt: Utproving av filterbriller
var spesielt vellykket hvis vi ogsa hadde
sol. Vi legger vekt pa a ha et stort
utvalg av briller, med forskjellige glass
og innfatninger. Flere hadde briller fra
for, men na fikk de flere alternativer.
Det var for flere aktuelt med to par
briller. Lykter: Pa de farste kursene viste
vi og anbefalte seerlig Mini maglite,
oppladbar Mag.charger, Maglite 3D-cell
og Silvia hodelykt. Na har vi et starre
utvalg , og mange foretrekker lettere
lykter med nye paerer og batterilgs-
ninger som Streamlight Polystringer
med lader, lommelykten “Rage”,
microlykter pa ca 5 gram som Photon 1
eller 2. Hodelykter som Switchback med
en kombinasjon av LED (lysdiode)
teknologi og to forskjellige lyspeerer.
Disse ble utprgvd fgrst inne i marke
korridorer og sa ute pa omrader som
var darlig opplyst.

Fjerde skt: Ruter inne og ute med hvit
stokk, der man fikk oppgaver for a
forsgke og fa automatisert stokk-
teknikken. Samtale med gyelege er ikke
en forelesning, men samtale omkring
gyensykdommen Retinitis Pigmentosa.
Mange spgrsmal om behandling,
utvikling og forskning.

Femte ekt: Her var hovedvekten lagt

pa trene pa en sikker mate a krysse veg.
Bruk av resterende harsel, bruk av syns-
rest, og skanningsteknikker var viktig. Vi
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trente pa sikker kryssing i fotgjengerfelt
ved at den synshemmede fgrst konsen-
trerer seg om trafikk fra venstre(vi har
heyrekjaring i Norge), - nar bilen stop-
per gar en ut foran bilen og “holder
den “ til det er klart ogsa fra hgyre, og
sa gar en over gaten.

Sjette skt: Ruter i byen med video-
filming. Dette var den store dagen som
mange av kursdeltakerne bade gledet
og gruet seg til. Det var viktig a ha et
godt egnet omrade. Vi stilte falgende
krav til ruten:

- Den skulle kunne veere sa enkel at
kursdeltakerne skulle kunne den etter
en gjennomgang.

- Den skulle inneholde minst to
gatekrysninger.

- Den skulle ha partier med darlig
belysning.

- Den skulle ha partier med god
belysning og mye trafikk.

- Den skulle ha en naturlig meteplass.

Ruten viste seg a fungere bra. Vi gikk
den én gang samlet og mgttes pa Mc
Donalds for “briefing”. Kursdeltakerne
gikk sa ruten enkeltvis. Farst gar alle
uten hvit stokk og blir filmet pa video.
Sa gar alle ruten med hvit stokk, og ble
filmet igjen. Var erfaring er at de aller
fleste klarer a ga ruten alene, det vil si
at de ikke trenger hjelp underveis.

Syvende gkt: Se pa video og erfarin-

gsutveksling. Alle hadde utbytte av a se

seg selv og andre pa video. Typiske

uttalelser kunne veere:

- Jeg ser jeg gar mer avslappet med hvit
stokk.

- Den bilen kom sa fort fra hgyre at jeg
la ikke merke til den.
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- Jeg trodde at alle ville se pa en som
gikk med hvit stokk.

- Jeg sa at personer gikk til side ved
bussholdeplassen nar jeg brukte hvit
stokk.

Med utgangspunkt i opplevelsene og
det en kunne se pa video hadde en
mange og lange meningsutvekslinger.
Deling av opplevelser og erfaringer var
for mange en viktig del av kurset.
Mange fikk for farste gang se trafikk-
bildet i “vidvinkel” og seg selv i dette
trafikkbildet.

Attende ekt: Soking av hjelpemidler
og oppsummering. | Norge far alle med
en alvorlig synshemming dekket utgifter
til hjelpemidler som bedrer den almin-
nelige funksjonsevnen. De fleste gnsket
en eller annen type av hvit stokk. Alle
gnsket seg en eller flere lykter og
mange gnsket briller med filterglass
eller gode solbriller. Alle fikk hjelp til a
skrive sgknader.

Kursevalueringen fra kursdeltakerne var
positiv. Det som kan bekrefte at dette
var grlig ment, er at samtlige gnsker ga
pa oppfelgingskurs seinere.

STOPP DISKRIMINERINGEN
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Oppfelgningskurs

Vi har hatt mobilitetskurs for personer
med Retinitis Pigmentosa de siste 7-8
arene pa Huseby. Oppfelgingskurset har
ogsa veert pa tre dager og har foregatt
ca Y2 ar etter det farste kurset. Da har vi
alltid hatt en repetisjon av alle
teknikkene. Vi har lagt vekt pa utvek-
sling av erfaringer etter forrige kurs.
Hvem har tatt stokken i bruk? Hvem har
bare hatt den i veska? | hvilke situasjo-
ner har de som har tatt den i bruk,
brukt den? Pa oppfalgingskurset har vi
villet at den enkelte selv skulle finne
fram til steder de gnsket a ga og selv
planlegge ruten ved a bruke telefon
eller et ruteplanleggingsverktgy. Vi har
ogsa benyttet byens sentralbanestasjon
og Gardermoen, Norges starste flyplass.
Hvordan ta seg fram alene, hvordan
benytte servicefunksjoner som ledsa-
gertjeneste og hvordan bestille billetter!

Til slutt

Andre nordiske land har holdt kurs for
personer med Retinitis Pigmentosa med
utgangspunkt i denne modellen.
Kanskje den ogsa kan vaere en inspira-
sjon for enda flere!

Stopp diskrimineringen

Borgerrettighetsstiftelsen STOPP
DISKRIMINERINGEN skal bekjempe alle
former for diskriminering av funksjons-
hemmede. Arbeide for innfaringen av
en antidiskrimineringslov med effektive
sanksjonsmuligheter.

Strategi

Dokumentere og spre kunnskap om
diskriminering av funksjonshemmede.
Bevisstgjare funksjonshemmede pa at vi
er diskriminert.

Pavirke opinionen for a oppna tverrpoli-
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tisk stotte for en antidiskrimineringslov.
Vise at en antidiskrimineringslov er
pakrevet for a sikre funksjonshemmede
fundamentale menneskerettigheter.
Stotte organisasjoner og enkeltperso-
ners arbeid for en antidiskrimineringslov
etter amerikansk modell (ADA).

Statte rettssaker som prover dagens
lovverk opp mot prinsippene om like
rettigheter og muligheter for funksjons-
hemmede.

Opprop = . .

- stopp diskrimineringen

Vi krever en lov mot diskriminer-
ing av funksjonshemmede na!

En omfattende offentlig utredning NOU
2001:22 “Fra bruker til borger” viser at
hensyn til funksjonshemmede systema-
tisk settes til side. Det er viktig a erkjen-
ne at utestegning av funksjonshem-
mede skyldes menneskeskapte barrierer,
og er en krenkelse av funksjons-
hemmedes menneskerettigheter.
Borgerrettstiftelsen STOPP DISKRIM-
INERINGEN statter fullt ut analyser og
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forslag i “Fra bruker til borger”. Vi kre-
ver at Norge innfgrer en lov som forbyr
diskriminering av funksjonshemmede pa
ulike samfunnsomrader som for eksem-
pel utdanning, arbeid, tilgjengelighet til
offentlig transport, bygninger, uteom-
rader, informasjon og ny teknologi.
Loven ma ogsa palegge private og
offentlige produsenter og leverandgrer
av varer og tjenester plikt til a sarge for
at produkter og tjenester kan brukes av
alle. Planlegging for alle og universell
utforming ma veere baerende elementer
i en anti-diskrimineringslov.

Vi oppfordrer alle til a statte var kamp
for en anti-diskrimineringslov ved a
skrive under pa dette oppropet.
Underskriftene vil bli overlevert til
Stortingen og regjeringen varen 2004.

RP-foreningens styre oppfordrer alle til a
skrive under oppropet. Det kan kun
gjores elektronisk.

Ga inn pa www.stoppdisk.no, klikk pa
underskriftskampanje og falg “bruksan-
visningen”.

Rapport fra det arlige mgte i fagradet 5. mai 2003

Av Ragnheidur Bragadottir / Ruth Riise

Mgatet foregikk pa ARVO, det arlige
mgte om forskning pa syn og eyne,
hvor over 5000 vitenskapelige arbeider
ble fremlagt skriftlig eller muntlig.

En rekke kjente internasjonale forskere
var pa plass ved fagradsmegtet for a ori-

entere de fremmgtte delegater om siste
ars fremdrift i retinaforskningen.

Professor LaVail gjennomgikk forsgkene
med beskyttelse av cellene i netthinnen
og fortalte at man ma prove a folge
med forskerne innen grgnn steer
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(glaukom), som ogsa driver med nevro-
proteksjon. (Pa ARVO ble det presentert
en studie pa rotter med for hgyt
gyetrykk. @ynene ble dryppet med
Brimonidine draper, som kunne
beskytte netthinnens ganglieceller. Om
samme gunstige effekt kan oppnas pa
sansecellene ved RP er usikkert.) Forsgk
med vekstfaktorbehandling ble mindre
omtalt dette ar enn tidligere, men na
forskes det mye pa hvordan man skal
tilfore vekstfaktorene.

Derimot syntes diett-tilskudd av
bestemte fettsyrer (DHA), som bl. a.
finnes i fisk, @ ha gunstig effekt, men de
endelige resultater forela enna ikke.
Tilskudd av vitamin A var formentlig
bare nyttig i visse sjeldne typer av RP.

Professor Humphries fra Dublin har det
store overblikk over Retina-genene.

Han medga, at de genetiske forhold
ved RP har blitt mer og mer kompli-
serte, fordi de enkelte genene har ulike
funksjoner. For eksempel er noen
involvert i proteintransport, andre i
omdannelse av DNA til RNA (transkrip-
sjon). Noen stimulerer oppsuging av
avstgtte yttersegmenter fra sansecel-
lene, andre har med signaloverforing fra
celle til celle a gjere. Det er forvirrende i
sykdoms forstdelsen at forstyrrelser i sa
mange forskjellige prosesser kan forar-
sake det samme sluttresultat: Retinitis
Pigmentosa. | et senere foredrag fortalte
han, at hver person har sakalte modifis-
erende gener, som altsa kan pavirke
genenes virkningsgrad eller -
mekanisme. Dette forklarer det faktum
at sesken med RP kan ha forskjellig for-
lop av sykdommen selv om de har
samme mutasjon. Hele prosessen
bakom RP-sykdommer handler mer og
mer om biokjemi og beskrivelse av de
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molekyler, som inngar i selve syns-
funksjonen.

Ifelge databasen RETNet er antallet av
lokaliserte gener for Retina generelt
steget til 137 hvorav 90 er identifiserte.
Halvparten er knyttet til RP.

Humphries tror at cirka halvparten av
genene for netthinnesykdommer na er
lokalisert. Det gar langsommere med
identifiseringen bl.a. pa grunn av
pengemangel.

Professor Flannery oppsummerte status
for gen behandling, hvor det fortsatt er
pa dyreforsgksstadiet. Men det er
meget interessant, at to grupper jobber
med hunder med en spesielt alvorlig
type RP (Lebers kongenitte amaurose),
hvor genet RPE65 er forstyrret. Svenske
Kristina Narfstrom har - i samarbeid
med bl.a. Ragnheidur Bragadéttir - vist,
at innspreytning av virusvektor med det
friske genet i netthinnen kan gi hun-
dene synsfunksjon. Dette kunne doku-
menteres i opptil 18 maneder etter
innspragytningen. Hun viste dette bade
ved hundenes adferd, ved malinger
med elektroretinografi, og ved
mikroskopi av behandlede hunders net-
thinner. Kristina Narfstrom, som for
tiden arbeider i USA, hevder at hunde-
forsgkene fortsatt bgr forbedres for
forsgk med mennesker er aktuelt, dette
bekreftes bl.a. av at det i Frankrike ved
genbehandling av 2 barn var kommet
bivirkninger i form av levkemi fremkalt
av det virus som overfgrte genet.

Professor Hollyfield berettet om visse
former for antioksydanter (zink, vitamin
C og E), som kunne ha gunstig effekt
ved aldersbetinget makuladegenerasjon.
Behandlingsforsgk har vist at dannelsen
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av bestemte degenerative forandringer i
netthinnen (sakalte druser) kan forsinkes
med opptil 25 %. Denne type aldersde-
generasjon forekom sjeldnere hos
afroamerikanere enn hvite amerikanere
uten at man har funnet en genetisk
arsak til dette.

Professor Raymond Lund la frem siste
nytt om transplantasjon av netthinne.
Dette gjores na mer i form av overforsel
av netthinnens pigmentepitelceller.
Dette ser ut til a gi gode resultater i
dyreforsgk. Han fortalte ogsa om tran-
splantasjon av Schwann celler, som
stammer fra de perifere nerver. Disse
celler produserer vekstfaktor som
beskytter mot celledgd. Disse celler kan
transplanteres til gyet fra individets
egne nerver. Rotteforsgk har vist gun-
stig effekt og det er spennende a se hva
det kommer ut av disse forsgk fremover.
Na forskes det ogsa pa overfarsel av
stamceller. En dansk, svensk, amerikansk
forskningsgruppe hadde fremlagt de
forste beskrivelser av metoden ved over-
farsel til grisegyne. Men resultatene av
behandlingsforsgk er det for tidlig a si
noe om. Behandling av mennesker er
forelgpig ikke aktuelt.

Det ble redegjort for forsgk med kun-
stige netthinner i form av silikonchips
ved professor Norman og professor
Zrenner. Begge kunne vise, at disse
fremmedelementer tales bra av gyet,
men at det synes ngdvendig a tilfere
mer energi enn hittil for a fa tilfredsstil-
lende effekt.

Dette er et problem pa grunn av den
varme, som energien utlgser i gyet. |
foredrag pa ARVO ble det vist at flere
grupper har forsgkt implantasjon pa
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mennesker, og at synsbedring kan opp-
nas, men at tiden som gar med a iden-
tifisere et objekt forelgpig er altfor lang
til at det kan bli et praktisk hjelpemid-
del. Det var likevel overraskende for,
hvor langt forskningen var kommet pa
dette punkt.

Professor Alan Bird stresset enna en
gang ngdvendigheten av vel utbygde
RP-registre, spesielt na nar behandlings-
forsgk pa hunder viser gode resultater.
Han fortalte at det foregar flere befolkn-
ingsstudier over aldersbetinget maku-
ladegenerasjon blant annet en norsk
studie utfert av legene Bjgrnsson og
Kinge ved Rikshospitalet.

Markus Preising gjor et formidabelt
arbeid med redigering av Retina
International’s hjemmeside og
Newsletter pa internett. Over 1000
henvendelser til hjemmesiden har kun-
net registreres hver maned i 2003.

Til slutt tok professor LaVail igjen ordet
og fortalte at det til hgsten utkommer
en fagbok med tittelen: “Retinal
Degeneration: Mechanisms and
Experimental Therapy”, som er dedikert
til lederen for Retina International:
Christina Fasser.
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Professor Alan Birds bursdagsfeiring

Professor Alan Bird pa Moorfields
Hospital i London er blitt 65 ar. Han er
en av verdens ledende gyeleger og han
har dedikert sin yrkeskarriere farst og
fremst til pasienter med arvelige nett-
hinnesykdommer og aldersrelatert
makuladegenerasjon.

Alan Bird er hgyst aktiv i sin forskning
og kliniske praksis men gir ifra seg en
del administrative plikter. Det blev der-
for ingen avskjedsfeiring uten en burs-
dagsfest og i hans anda blev det derfor
anordnet ett 2 dagers mgte med fore-
dragsholdere fra hele verden, hans
gode venner og yngre kolleger som fatt
sin spesialistutdannelse og forsket hos
ham. Professor Sue Lightman, en av
hans kolleger pa Moorfields, arrangerte
mgtet som ogsa var godkjent som
etterutdanningskurs for gyeleger.

Pa matet matte neermest 500 personer
fra 34 forskjellige land. Mgtet blev
sveert vellykket og en stor inspirasjon for

deltakere. Alan Bird selv ledet en del av
programmet med sin personlige stil, det
var lett stemming og de fleste fore-
dragsholdere hadde en historie a
fortelle om “the prof”.

Pa matet blev det blant annet fortalt
om utviklingen i forskningen av arvelige
netthinnesykdommer. De siste 10 arene
har mange genmutasjoner blitt identi-
fisert. Vi vet att samme genfeil kan gi
forskjellige sykdomsbilder, til og med
innom enkelte familier, og att samme
sykdomsbilde kan ses ved forskjellige
genfeil. Det er viktig a finne ut av hvor-
for det er sa. Der kan de kanskje ligge
muligheter til att pavirke sykdommens
progress.

Jeg takker Retinitis Pigmentosa forenin-
gen i Norge for att ha stgttet min
deltakelse pa mgatet.

Med vennlig hilsen,
Ragnheidur Bragadattir

RP- sommertreff i Harstad

Av Bernt Elde

Helgen 13. — 15. juni avholdt RP-
foreningen sitt Nord-norske sommer-
treff i Harstad. Selv om veeret minnet
om alt annet enn sommer, sa ble det en
sveert hyggelig og nyttig samling. Det
var til sammen 22 pameldte, de fleste
fra Nord-Norge, men ogsa noen fra
andre steder i landet.

Fredag kveld (fredag den 13 !I!) spiste vi
middag sammen, ellers var kvelden til
fri disposisjon. Det kalde og regnfulle
veeret innbgd ikke til byvandring, sa vi
benyttet anledningen til a hilse pa
gamle kjente, og fa nye bekjentskaper.
Etter lunsj lardag kom den bebudede
overraskelsen: To av deltagerne pa et
MC-stevne i Harstad stilte opp med sine
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flotte motorsykler for at deltagerne pa
sommertreffet skulle fa seg en skikkelig
luftetur. Og flere tok utfordringen pa
strak arm!

“Vertskapet” vart, Idar Hundstad og Liv
Normann, ville selvsagt ogsa vise frem
noen av de severdighetene Harstad har
a by pa. De hadde ordnet med buss
med guide, og farste stopp var
Trondenes Fort og Adolfkanonen. Vi fikk
ga gjennom det store festningsanlegget
a se og ta pa de enorme granatene som
hadde en rekkevidde pa opptil 56000
meter. Selve kanonlgpet er 21,5 meter
langt og veier 158664 kg!

Neste stopp var den gamle, aerverdige
Trondenes kirke fra middelalderen. Den
dyktige guiden formidlet pa en god
mate kirkens historie.

Lardag kveld tilbrakte vi pa seilskon-
nerten “Anna Rogde”. Skuta er bygd i
1868, og takket veere ildsjeler og mye
frivillig arbeid er baten restaurert og
brukes na til forskjellige kulturarrange-
menter. Tidsngd og lite mannskap
gjorde at vi dessverre ikke kunne bruke
seilene, og det var jo litt skuffende!
Men, til tross for darlig veer ble det en

Kurs og oppleering
Av Bernt Elde
Huseby og Tambartun kompetansesen-

ter tilbyr kurs spesielt beregnet pa per-
soner med RP:

Huseby: Mobilitet, brukere med Retinitis
Pigmentosa, uke 43-2003 og uke 5-
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fin tur ut til et fuglefjell nord for
Bjarkey. Men, et RP-treff er ikke bare en
sosial sammenkomst. Sgndag frem til
lunsj var viet siste nytt fra forsknings-
fronten ved Ole Christian Lagesen. Han
hadde som vanlig mye a fortelle, men
for a kort oppsummere det han sa: Det
foregar mye lovende forskning, men
ikke noe direkte gjennombrudd enna.
Ole Christian minnet igjen om at alle
med RP ma bruke solbriller/filterbriller
ved sollys eller skarpt lys.

Til slutt kunne Anne Berit Gransjgen,
leder i RP-foreningen, avrunde samlin-
gen. Hun opplyste at RP-foreningen na
har ca. 600 medlemmer. Foreningen er
10 ar i ar, noe som vil bli behgrig feiret
under hgstkonferansen pa Hurdal i sep-
tember.

Quality Hotell Arcticus var et glimrende
hotell a veere pa. Servicen var helt opti-
mal, og tilgjengeligheten blant de
bedre.

De fa deltagerne som har levert evalue-
ringsskjema, var sveert godt forngyd
med sommertreffet, og det er absolutt
stemning for a gjenta det.

2004. Kursnr. 273. Kontaktpersoner:
Leirvag eller Dybvad .

Tambartun: Kurs for voksne med
Retinitis Pigmentosa, uke 44 (28.-31.10.
2003) Kursnr. 350. Kontaktpersoner:
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Hoff eller Hovlandsvag.

Andre kurs som kan veere av interesse:
Huseby: Rehabiliteringskurs, nysyns-
hemmede, uke 39-41, 44-46, samt uke
7-10 og 17-20 2004. Kursnr. 271.
Kontaktperson: Leirvag.

Oppleering av blinde/svaksynte i bruk av
IKT utstyr, uke37,43 - 2003 kurs nr.
274, samt uke 5 og 22 - 2004, kurs nr.
275 Kontaktpersoner: Storaunet,

Ulland, Bordvik, Aas.

Tambartun kompetansesenter gir tjene-
ster i region Hordaland, Sogn og
Fjordane, Mgre og Romsdal, Ser-
Trendelag, Nord-Trendelag, Nordland,
Troms og Finnmark .

Huseby kompetansesenter gir tjenester i
region Rogaland, Vest — og Aust-Agder,
Telemark, Vestfold, Buskerud, Akershus,
Oslo, Oppland, Hedmark og Dstfold.

Soknad om kurs sendes til senteret som
arrangerer kurset. Sgknad ma god-
kjennes av kommunal/fylkeskommunal
instans (skole, skolekontor, PPT mv.) nar
det gjelder brukerkurs. Sgknadsfrist er
normalt 4 uker fgr kursstart.

Adresser:

Huseby kompetansesenter
Gml. Hovsetervei 3, 0768 Oslo
TIf. 22 02 95 00
www.statped.no/huseby

Tambartun kompetansesenter
7224 Melhus. TIf. 72 87 93 00
www.statped.no/tambartun
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Vestlandske Blindeforbund

er en interesse- og serviceorganisasjon
for synshemmede pa Vestlandet. VB eier
og driver Solvik Kurs- og aktivitetssenter
pa Askey ved Bergen. Nyblitte syns-
hemmede tilbys tilpasningskurs, hvor
hovedtema er mestring av livet som
synshemmet i dagliglivet.

Adresse: Rosenkranzgt. 5, 5003 Bergen
TIf. 55 33 69 55

adm@vbf.no

www.vbf.no

Norges Blindeforbund

er en landsdekkende organisasjon som
arrangerer rehabiliteringskurs for blinde
og svaksynte. Kursene holdes ved
Evenessenteret som dekker de tre
nordligste fylkene og Hurdalssenteret
som dekker resten av landet. Henven-
delse skjer til neermeste rehabiliterings-
avdeling.

www. blindeforbundet.no

Adresser:

@stlandet: Sporveisgt. 10, Pb. 5900
Majorstuen 0308 Oslo, tIf. 23 21 50 00
rehab.oslo@blindeforbundet.no

Vestlandet: Lars Hillesgt. 19, Pb. 4394,
5837 Bergen, tIf. 55 54 69 10
rehab.bergen@blindeforbundet.no

Midt-Norge: Harlagcksvei 66, 7058
Jakobsli, tIf. 73 82 98 50
rehab.trondelag@blindeforbundet.no

Nord-Norge: 8533 Bogen i Ofoten
tif. 76 98 31 27
rehab.evenes@blindeforbundet.no
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