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Kjære medlemmer!

Så ebber nok et år ut. Vi kan se tilbake på et fint år for RP-Foreningen. To fine samlinger har vi hatt sammen, men den siste i september tok nok kaka. Her viste vi en ny side av vår entusiasme. Med en masse fysiske aktiviteter, ironi og humor fikk vi en hyggelig helg jeg nok sent vil glemme.

Forskningen har også gjort sine fremskritt. Dette fikk vi klare indikasjoner på , da vi deltok på Retina Internationals 13. verdenskongress i Tokyo i sommer. 

Forskningsmiljøene er skjønt enige i at en behandling for noen av RP-variantene foreligger i nær fremtid. Innen genterapi vil vi i de nærmeste år få kliniske forsøk på mennesker med RP. Forskningen har med det hevet seg fra dyreforsøk, og vi nærmer oss målet for et gjennombrudd i behandlingen av RP-sykdommen.

Et av foreningens mål vil være å få et oppdatert RP-register over alle RP-pasienter her i landet. Dette registeret må inneholde en del personlige data både om en selv, arverekke, hva slags type RP osv. For å nå dette målet, må vi ha tillatelse fra datatilsynet og helsetilsynet. Dette registeret bør ligge under en medisinsk avdeling på et sykehus. Registeret vil være til stor hjelp når de første behandlingene kommer, og ikke minst når forespørsler om deltakelse i kliniske forsøk dukker opp.

Vi må heller ikke glemme RP-videoen. Den har sammen med vårt øvrige informasjonsmateriell skaffet oss mye blest, noe vi selvfølgelig setter stor pris på. Det viser at vi når frem til de vi ønsker skal vite noe om vår sykdom og situasjon.

Jeg vil med dette ønske dere alle en riktig god jul og et godt nytt år !

Med beste hilsen

Atle Lunde

Leder

INNKALLING TIL ÅRSMØTE 22. MARS 2003

Tid:

Lørdag, 22. mars 2003, kl. 12.20.

Sted:

Radisson SAS Royal Garden Hotel, Trondheim.

Saker som ønskes behandlet på årsmøtet, må være styret i hende senest 8. februar 2003.

Forslag på medlemmer til verv må være valgkomiteens leder i hende innen 8. februar 2003.  Forslag meldes:

Håkon Gisholt


Tlf. priv.: 63 97 54 80

Linjeveien 10

Jessheim

Følgende personer står på valg:

Styret

Leder:


Atle Lunde


På valg for 1 år.

Styremedlemmer:
Anne Berit Gransjøen
Gjenstående 1 år.

Brynjulv Norheim

På valg for 2 år.

John Gustav Moe

På valg for 2 år.

Ole Christian Lagesen
Gjenstående 1 år.

1. varamedlem:

Elisabeth Jensen

På valg for 1 år.

2. varamedlem:

Åse Line Leer


På valg for 1 år.

VALGKOMITE

Leder:


Håkon Gisholt


På valg for 1 år.

Medlemmer:

Unn Kristin Ljøner Hagen
På valg for 1 år.





Arild Øyan



På valg for 1 år.

Varamedlem:

Egil Rasmussen

På valg for 1 år.

Fullstendig saksliste for årsmøtet samt øvrig program for helgen 

22. – 23. mars 2003, kommer i RP-Nytt nr. 1/2003.

Anne Berit Gransjøen

Sommertreff i Nord-Norge

Av Anne Berit Gransjøen

RP-Foreningen har medlemmer over hele landet.  På grunn av store avstander har vi flere strategier for å nå ut til alle.  Vi har derfor igjen gleden av å kunne fortelle at vi skal arrangere sommertreff i Nord-Norge.

By:

Harstad.

Møtested:
Quality Hotel Articus.

Dato:
(13.) 14. – 15. juni 2003.

Sommertreffet er primært for våre medlemmer i Nordland, Troms og Finnmark, men er selvsagt åpent for hele landet dersom vi ikke blir fullbooket.

Harstad er en mangfoldig by, så programmet vil inneholde både spenning, naturopplevelser og kultur.  Vi vil selvfølgelig også sette av tid til informasjon fra forskningsfronten.

Lurer du på datoen?  Våre arrangementer på hotell varer vanligvis  fra lunsj lørdag til lunsj søndag mot en egenandel fra deltakerne.  Slik vil det også bli denne gangen.  Imidlertid vil vi ha et tilbud til de som ønsker å komme fredag.  Vi vil stå som kontakt til hotellet, men deltakerne må da betale denne overnattingen i sin helhet.

Vi kommer tilbake til detaljert program og priser i RP-Nytt nr. 1/2003.

Dette blir en flott 

Høstkonferansen på Hurdalsenteret 6. – 8. september.

Av Atle Lunde

Høstens konferanse hadde tittelen ”Livskvalitet og livsglede”. 

Med en styrket selvtillit til å tørre å ta nye utfordringer, må en også som synshemmed kunne le og ironisere med seg selv og sin synshemming. Vi gjorde det med to profesjonelle foredragsholdere, Teppas Fogelberg og Per Inge Torkelsen. Selv deltok vi i mange uteaktiviteter som var beregnet på både synshemmede og seende.

Fredagen var satt av til Teppas Fogelberg, som har skrevet ”Blindstyre -En snublares berettelser”. Teppas Fogelberg er til daglig ansatt i P4 Sveriges Radio, der han har eget ”talk show” Han reiser også rundt og forteller hvordan det selv var å bli synshemmed av RP og alle de uforutsette ting som skjer i dagliglivet.

Han var utrolig spennende å høre på, ikke bare var han morsom, men han satte også fingeren på de subjektive følelsene med å bli synshemmet. Med å bruke seg selv og sitt liv, fikk menneske bak sykdommen et ansikt.

Lørdagen begynte grytidlig med frokost kl. 07.30 og alle struttet av energi før de fysiske aktivitetene startet. Aktivitetene skulle gjenspeile livsglede og moro gjennom fysisk aktivitet.  

En mer entusiastisk gjeng har jeg aldri sett. De fløy fra den ene aktiviteten til den andre, som om det var noe de gjorde daglig.

Alle var med uansett alder og form. En kunne prøve seg på tandemsykkling, stavgåing, padling, fisking, areobic, taici, turorientering, goalball, salsadans og sjakk og noen av aktivitetetene var så populære at de vil bli praktisert når en er hjemme.

Midt på dagen kom overraskelsen trippene inn på den store utesenen som var satt opp til anledningen. Per Inge Torkelsen i egen person.

Per Inge Torkelsen er en klovn med sosialt og politisk budskap. Han er som alltid spiss i formuleringene, men myk og god i bunn. Det gjenspeiler hans utrolige humor. Noe som falt i god smak hos alle som fant turen til scenen.

Etterrmiddagen var satt av til turorientering. Her var det lagt opp en spennende rute med forskjellige utfordringer til gruppene. Turen gikk i både lett og krevende terreng, så den var hard for enkelte å fullføre. Men slik er også de utfordringene vi blir stilt overfor gjennom hele livet. Målgang var ved Hurdalsjøen, der det ventet grill med pølser og kald drikke.

Men tro ikke at dagen var slutt enda. Nei, så bar det rett opp til salsaundervisning. Med stive bein, heiv vi oss med. Det er godt at ikke alle ser, for en kan vel ikke kalle det jeg prøvde på for salsa. Men putt, putt, hva gjør nå det når en har det morsomt.

Etter en flott festmiddag var det tid for dans. I den anledningen var vi så heldige å kapre det kjente bandet ”Synlig berørt”. Bandet består av to synshemmede og en seende. De som er medlem i Norges Blindeforbund drog nok kjensel på leder Åge Nigardsøy, Aage Auby og Asbjørn Nilsen.

Vi fikk den ene hitten etter den andre fra 60, 70 og 80-tallet.

Dansen ebbet ut i de små timer, med et godt fornøyd publikum.

Søndagen var satt av til faglig oppdatering. Ole Christian Lagesen gikk igjennom det siste som hadde skjedd på forskningsfronten. Som alltid er denne seksjonen noe som medlemmene setter stor pris på. Her kan alle delta med spørsmål, som Ole Christian svarer på en folkelig og inspirerende måte. 

Fra forrige nummer som omtalte det siste innen forskningen fra Retina International, er det ikke skjedd noe mer. Men i ettertid, er et  slikt fora, der en kan stille oppklarende spørsmål, en god måte å få bedre innblikk i sykdommen.

Prosjektgruppen avsluttet konferansen med en egenprodusert 

RP-rap. Tekstforfatter var Håkon Gisholt og gjennom teksten fikk gruppen frem alt det vi hadde opplevd sammen denne spesielle helgen.

Nedestående artikkelen er i helhet gjengitt fra ”Blindesaken” nr.3 av Norges Blindeforbund.  Skrevet av Mia Jacobsen.

Trangsynt, men like blid.

Det er ikke gøy å miste synet, ingen med sykdommen Retinitis Pigmentosa (RP) påstår det. Man ler ikke når man for fjerde gang på en dag bruker pannen som støtfanger eller får nok en blåveis på en allerede forslått skinnlegg. Det kan være fristende å velge husets fire innervegger, framfor å utfordre skjebnen utendørs blant ”de seende”, når  man mister synet gradvis. Men glede og kvalitet i livet er viktig for alle mennesker, og til tross for synstap er det viktig å oppleve at man kan ha et aktivt liv og å gjøre ting man har gjort før, om enn på en annen måte eller kanskje med hjelpemidler. Eller man kan gjøre helt nye ting! Slik som mange RP’ere gjorde en helg i september på Hurdalsenteret. Konferansen ”Livsglede og livskvalitet” kom i stand gjennom midler fra Extra-spillet, og deltagerne fikk mye moro for penga. Kanskje går det an å le av kulene i panna og merkene på legga? Kanskje det til og med er livsnødvendig å kunne det?

Tekst og foto: Mia Jacobsen

Sykler for alle året rundt.

Av Atle Lunde.

På vår høstkonferanse var firmaet Sykkel & Fritid AS på Hamar så generøse å stille med både tandemsykler og fagpersoner. Vi vil derfor formidle tandemsykler gjennom deres firma. Selv har jeg kjøpt en av deres nye sykler og det jeg har erfart, er at firmaet har en meget profesjonell kompetanse når det gjelder slike sykler.

Informasjon fra Sykkel & Fritid AS:

Sykkel & Fritid AS er et selskap som baserer seg på å levere sykkel til alle. Vi spesial tilpasser syklene etter dine ønsker.

Be om mer Info-Datablad på våre produkter.

SF-Tandemer:

Vi leverer tandemer for landeveis og offroad. Vi kan spesialbygge din tandemsykkel.

SF- leverer også utstyr for turer sommer som vinter.

SF-leverer ergometersykler – tredemøller – gåere – roapparater –

vekter/utstyr.

Mer informasjon får du ved å henvende deg til:

Sykkel & Fritid AS

Aslak Bolts gate 42, 2316 Hamar

Telefon: 62529670 – Fax: 62595477

E-mail: perla @ online.no

Slik går du fram for å få dekket en del av utgiftene til tandemsykkel gjennom ditt Trygdekontor.

Tandemsykling har vist seg å være en velegnet treningsform for forskjellige kategorier funksjonshemmede, både synshemmede, bevegelseshemmede og psykisk utviklingshemmede. Det kan ytes bidrag til medlem over 18 år til dekning av utgifter til anskaffelse av tandemsykkel.

Følgende vilkår må være oppfylt:

1. Det må godtgjøres ved legeerklæring

a) at søkeren på grunn av sin funksjonshemning ikke er i stand til å sykle alene 

b) at han vil ha helsemessig utbytte av 'a sykle,

c) at forholdene for øvrig synes å ligge til rette for bruk av tandemsykkel.

2. Navn og adresse på den/de personer som skal sykle sammen med medlemmet må oppgis.

3. Skriftlig erklæring fra medsyklisten om at han er villig til jevnlig å sykle med den funksjonshemmede, må legges frem. Medsyklisten må videre erklære at han skal melde fra til trygdekontoret når han ikke lenger har anledning til å sykle med den funksjonshemmede.

Trygdekontoret bør i slike tilfeller, hvis det er behov for det, bistå den funksjonshemmede med å finne frem til en eller flere personer som er villig til å overta ‑ eventuelt ved å ta kontakt med sosialkontoret. Navn og adresse på personer som overtar, månoteres. Vedkommende må gi samme erklæring som ovenfor nevnt.

Bidrag til anskaffelsesomkostninger til tandemsykkel dekkes med et beløp begrenset oppad til 8.000 kroner.

En presentasjon av Ragnhildur Bragadottir.

Jeg er født på Island og er vokset opp i Vestmannaeyjar og Akureyri. Flyttet til Reykjavik da jeg begynte å studere medisin på Islands Universitet. Jeg besluttet tidlig i mine studier å bli øyelege, og begynte direkte etter min turnus å arbeide på øyeavdelingen i Reykjavik. Siden flyttet jeg til Linkøping, Sverige. Ble øyespesialist der og har tatt den frivillige spesialisteksamen. Mitt avhandlingsarbeid var på interaksjonen mellom netthinnen og pigmentepitelet. 

Jeg begynte tidlig å subspesialisere meg på netthinnens sykdommer, både kirurgisk og medisinsk. Øyeavdelingen i Linkøping har elektrofysiologisk diagnostikk av arvelige sykdommer som rikspesialitet, og jeg var diagnoseansvarlig på det området de siste årene jeg jobbet der. Men jeg ville videre; bli min egen sjef så å si. De savnet netthinnekirurg på Ullevål og derfor ble det at jeg havnet her. Ikke minst for Nordmarka har jeg blitt her, men jeg liker også folket. Det er som å komme halvveis hjem. Det har vært mye arbeid de tre årene jeg har vært her, men det har gitt resultater og vi fortsetter å bygge opp netthinnesekjsonen på Ullevål. 

Jeg har også drevet videre med forskning etter at jeg flyttet til Norge ,men prosjektene utføres i Gøteborg, Sverige og i Missouri, USA. Nå har jeg også begynt å samarbeide med Jan Grøndal og Ruth Riise. 

Jeg har en sønn som blev 18 år i går. Han er på kostskole i Danmark. Jeg er fraskilt og bor alene med min katt (som har retinitis pigmentosa) i en fin gammel leilighet i Oslo sentrum. Jeg liker å gå på ski om vinteren og plukke sopp om høsten. Oslo byr på alt en hovedstad har å tilby av kultur, samt en fantastisk natur. Jeg liker å reise i Norge og i sommer besteg jeg Besseggen.

Hilsen,

Ragnheiður Bragadóttir MD. PhD.

Seksjonsoverlege Retinaseksjonen

Øyeavdelingen

Ullevål universitetssykehus

0407 OSLO

Norge

Oppdatering av Informasjonshåndboka

I disse dager holder vi på å avslutte første oppdatering av vår egen informasjonshåndbok ”Innsikt gir utsikt”. Her vil alle relevante opplysninger innen forskning og andre nyttige sider som f.eks. hjelpemiddler, offentlige tjenester osv. stå.

Håndboka ble ferdig for to år siden,  og har vært meget vellykket som oppslagsverk både for medlemmer og fagpersonell. Den er med på å gi en god forståelse av sykdommen Retinitis Pigmentosa i en lettlest variant, men med faglig tyngde.

Utviklingen innen forskning, hjelpemidler, offentlige tjenester og adresseendringer skjer fort, så her er det bare å følge opp. Dere som har kjøpt boka vil få tilsendt rettelsene. De av dere som har den på lyd eller elektronisk vil få hele boka på ny. 

RP-Foreningen har igjennom Helse og Rehabiliteringsmidler fått mulighet til å produsere håndboka i DAISY-format. Denne varianten vil bli ferdig mot slutten av året. Vi vil komme tilbake til eksakt dato og pris.

RP-Foreningen håper med denne oppdateringen å holde alle som har kjøpt håndboka ajour med det som skjer innen vårt felt. 

Meldinger

Hjemmeside

RP-Foreningen jobber stadig med vår hjemmeside slik at den til enhver tid er oppdatert. Adressen er : www.rpfn.no.

E-post adressen er: post@rpfn.no
På denne  hjemmesiden finner dere nyttig informasjon om foreningen og linker til andre organisasjoner og foreninger.

Alle nye RP-Nytt vil også legges ut på nettet,  slik de tidligere utgaver alllerede er.

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.

Ønsker du RP‑Nytt på lydkassett, diskett

eller elektronisk ?

For uten at RP‑Nytt gis ut i vanlig svart skrift, er det også mulig å få medlemsbladet tilsendt på kassett, diskett eller elektronisk over E-post. 

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.

Vervekupong.

Vedtektene åpner som kjent for medlemskap for både familie og venner, samt støttemedlemmer.

Ved medlemskap hjelper du deg selv og andre som har RP!

Jeg ønsker medlemskap i RP Foreningen i Norge

Navn :


Adresse :


Post no / Post sted :


Underskrift :


Navn :


Adresse :


Post no / Post sted :


Underskrift :


B-BLAD

Returadresse

RP-Foreningen i Norge

Majorstuveien 17

Boks 1480 PostCom.
0367 Oalo
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