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Forbundsleder: 

Åshild Johansen

Tlf og Teksttlf: 32 88 52 14

E-post: ashild.johansen@broadpark.no
Styremedlemmer: 

Kari Kristine Engan

Tlf: 72 88 94 01

E-post: kariengan@c2i.net
John Arne Torstensen

Mobil - SMS: 412 35 919
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Bibbi Hagerupsen
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Teksttlf.: 35 53 90 74

Varamedlemmer: 

John Sandell 

E-post: john.sandell@chello.no
Harald Vik

Teksttlf: 32 88 62 88

E-post: haralvik@online.no 
Lederspalten

Kjære medlemmer og lesere.
En kjempeherlig sommer har vi hatt i Sør-Norge, mens de i nord fikk ikke bra vær etter at vi kom hjem fra Alta. 
Vi var heldige som fikk opplevd bra vær da vi var i Alta. I uke 25 var det godt med sol og varme. Vi hadde hatt flotte utflukter, blant annet Alta Canyon og Nordkapp. Sankthansaften var vi ute i det fri med grilling, båttur i Altaelva og laksemiddag litt senere på kvelden. Mange av oss som var med til Alta hadde nok en kjempefin opplevelse der. 

Et godt gjennomført landsmøte hadde vi der, mens referat og årsmøteprotokoll kommer senere i bladet. 

Ellers håper jeg at dere andre hadde det fint i sommer. Selv har jeg vært ved Jotunheimens fjellområder, blant annet på toppen av Besstrondfjellet og en liten del av Besseggen. Jeg skulle gjerne gått hele Besseggen, men hadde ikke nok tid. Det var så mange fjellvandrere der og dessuten var det meget varmt. Derfor har jeg bestemt meg for å fullføre turen ved å gå hele Besseggen en dag. 

Dere husker sikkert i fjor da Kari Engan og jeg måtte på et møte i Oslo mens dere gikk opp til ”piggen”. Så jeg måtte også teste meg selv for å se om det gikk an siden jeg har dårlig balanse, syn og hørsel. 

Men det er helt fantastisk og vandre i ulendt terreng med steiner, små elver og myrer. Også for oss som har kombinert syns– og hørselshemning kan det være en flott opplevelse.

I juli måned har det vært stille på kontoret. Men framover blir det mer aktivt med møter, seminarer, kurs og likemannskurs.

Vi har endelig fått ansatt en ny kontorfullmektig på kontoret. Vi kommer med nærmere presentasjon av den nyansatte senere i bladet. Hun må få tid til å bli bedre kjent med oss og arbeidet hun skal gjøre for LSHDB.

Vi har fått både negative og positive meldinger om bladet vårt. Enkelte savner emner som vi ikke skriver om. Vi ønsker at dere kan fortelle oss hva vi bør ha med i bladet. Kanskje noe av kristent innhold, og at vi tar kontakt med Døvekirken om å ha en fast spalte i bladet? Dette er noe som medlemmene selv må bestemme hva de ønsker skal stå på trykk. Vi ønsker både kritikk og ros.

Ha en kjempefin høst.  

Beste hilsen 

Åshild Johansen, forbundsleder

LSHDBs sommertreff i Alta

Av Kjell R. Johnsen

I tiden 19. – 26. juni arrangerte LSHDB årets sommertreff i Alta. Det var påmeldt 33 døvblinde, således inklusive familiemedlemmer og tolker ble vi 95 personer på Rica Hotell i Alta. 

For å komme til Alta, måtte den fleste reise til Gardermoen for deretter å reise med Norwegian Airs direktefly til Alta.

Det var mandag og ikke uventet var det lange køer foran innsjekkingsskrankene og sikkerhetskontroll.

I Alta ble vi transportert i maxidrosjer som kjørte skytteltrafikk mellom flyplassen og hotellet og etter hvert var alle på plass på hotellet samt at noen tolker ble innkvartert i et annet hotell i byen.

Navnet Alta er litt spesielt og følgende opplyst:

ALTA:

Navnet Alta opprinnelig fra:                  

Norrønt: alptr (svane)

Finsk: alattio (lavland)

Samisk: alda (offersted)

Tiden etter ankomsten til hotellet benyttet deltakerne anledning til å bli kjent med hverandre og orientere seg i lokalet. Noen tok seg en bedre lunch på hotellet og noen tok seg en tur i byen eller slappet av på rommet. Kl. 19.00 ble det servert middag på hotellet. Vi var på konferansesalen der Åshild Johansen ønsket oss velkommen til årets sommertreff, og det var informasjon og praktiske opplysninger som ble presentert av Lill, Åshild og Bibbi. Resten av kvelden var det sosialt samvær.

Tirsdag 20. juni: 

Etter frokosten startet programmet med likemannskurs på en konferansesal der det var lagt ut teleslynge. Videre at det var en talestol med mikrofon. Det var også en trådløs mikrofon som ble sendt rundt til deltakere som ønsket ordet.

Først startet LSHDBs leder Åshild Johansen møtet med å ønske deltakerne velkommen samt orientering om dagens program. Deretter overtok styremedlem Kari Kristine Engan ordet der hun presenterte Kari Lene Valestrand som skulle holde foredrag i emnet ”Samarbeid og samspill mellom bruker og tolk” som var en del av innholdet i likemannskurset.

Kari Lene Valestrand er utdannet tolk og har arbeidet som leder i Buskerud tolketjeneste og er i dag fagkonsulent i Rikstrygdeverket. Hun ga oss en grei og meget nyttig orientering om hvordan samarbeidet mellom brukerne og tolkene skulle utføres.  Vi fikk god informasjon om tolkenes faglige bakgrunn og de regler som regulerte samarbeidet. Vi fikk innblikk i de kriterier som lå til grunn for samarbeidet slik at vi fikk nyttig viten om hvordan vi skulle forholde oss når vi brukte tolker.

Kl. 13.00 var det lunch. Lunchen bestod av varmrettsbord og koldtbord. Det var mange gode retter å velge mellom og det var ikke til å unngå at vi tok oss god tid. 

Kl. 15.00 var vi klar til å gå en tur. Været var upåklagelig og målet for turen var Komsatoppen. Når det gjelder Komsa, kommer navnet fra gammelt ord da det heta kongs havn, eller om komsa kulturen

Det var sommerlig temperatur og solen skinte. Komsatoppen ligger på 212 meters høyde. For å komme dit opp, måtte vi først gå gjennom et skogsområde med turvei. Da vi var kommet til et område som lå ovenfor Finnmarkshallen, kunne vi se Altafjorden. Og derfra begynte en bratt, steinet og ulendt oppstigning til toppen. På toppen stod de sprekeste og ropte oppmuntrende til de andre som kom etter. Det var flott utsikt og vi ble værende der oppe en god stund. På toppen var det en liten hytte med mast på taket. Vi kunne gå rundt hytta og skue byen, Altafjorden og Altadalsiden. Det var greitt nok å komme seg opp, men ned igjen samme vei var nok mer problematisk for en del av oss. Men det var bare å ta det rolig. Om kvelden ble det servert treretters middag og deretter sosialt samvær.

Onsdag 21. juni: 

Etter frokosten startet likemannskurset del 2 med foredrag av Odd Morten Mjøen fra Lærerhøyskolen i Trondheim. Han har arbeidet med døvblindeproblematikken i mange år og har i dag sitt arbeid på Lærerhøyskolen i Trondheim, tolkestudiet, der han har programansvar.

Emnet han foreleste over dreide seg om tolkenes etiske regler. Det var en slags kjøreregel som tolkene skulle forholde seg til i forbindelse med deres utførelse av arbeidet.

Etterpå hadde Trine Næss innlegg om en undersøkelse hun hadde gjennomført om døvblindes livssituasjon. Det var interessant å vite resultatet av denne undersøkelsen. Videre introduserte hun en bok hun hadde skrevet som omhandlet blant annet haptisk kommunikasjon samt innhold om døvblindes erfaringer ved bruk av haptisk.

Kl. 13.00 var det lunch. Kl. 15.00 stod det busser klar. Vi skulle til Alta Museum der vi bl.a. skulle besøke området med helleristninger. Da vi kom frem, stod det guider klar for å orientere oss om stedet. Vi var så mange at vi måtte dele oss i to grupper. Det var anelse av yr, men det gjorde liksom ikke noe.

På området var det laget til lett fremkommelige stier med taugjerde. Det var ikke tillatt å gå på fjellet der helleristningene var, men vi kunne sette oss ned på kne og kjenne på helleristningene med fingrene. Guiden fortalte bl.a. at helleristningene ble oppdaget ved en tilfeldighet for bare 30 år siden. Til nå er det funnet 5.000 helleristninger og fremdeles ligger det store uoppdagede områder. Fargene var så utvisket at man hadde malt dem slik at disse ble mer synlige. Man regnet med at helleristningene var ca. 8 - 9.000 år gamle. Vi kunne se tegninger av båter som rommet for eksempel 8 -10 mennesker, dyr og innhengninger.

Deretter fikk vi omvisning inne i museet. Der var det båt i skinn slik det var fra helleristningenes tid. Det var en gammel kiste man brukte for å frakte vareri, elvebåt, helleristninger på steiner som vi kunne kjenne på.

Morsomt var det å bli intervjuet av Finnmark NRK Radio. Reporteren fokuserte meget på hvordan vi som døvblinde kunne tilegne oss visuelt bilde av området Derfor var det å forklare at vi brukte haptisk. Finnmarks Dagblad hadde også et oppslag om vårt besøk i Alta. Etterpå kunne vi rusle rundt for oss selv og suge inn atmosfæren og inntrykket av Alta Museum. Solen var i ferd med å bryte gjennom, og vi kunne sitte ute og ta oss en kaffe. Så var det tilbake med buss til hotellet der det var middag kl. 20.00. Senere på kvelden hadde vi hatt sosialt samvær i baren.

Torsdag 22. juni: 

Denne dagen skulle en gruppe deltakere reise til Nordkapp og en gruppe til Alta Canyon. Nordkappfarerne skulle av gårde kl. 8.00 og måtte derfor innta tidlig frokost, mens den andre gruppen kunne ta det litt roligere ettersom denne gruppen skulle av gårde kl. 10.00. De som skulle til Nordkapp fikk anledning til å lage seg nistepakke samt at turarrangøren skulle ordne med baguetter til turen.

Været var noenlunde bra med skiftende skydekke. Nordkapp ligger ca. 240 kilometer nord for Alta. Om bord hadde vi med oss guide som fortalte oss litt om Alta. Hun kunne fortelle at Alta Kommune hadde ca. 18.000 innbyggere samt at byen Alta hadde 12.500 innbyggere. I tillegg ca. 3.000 studenter på høgskolen i Alta. Viktigste næring var skiferbruddet, reindrift, fiske og jordbruk. Om skiferbruddet sa guiden at det var nok stein til ytterlig 200 års drift. Altaelva var en av Norges største og viktigste lakseelv i Norge og det ble opplyst at den største laksen som er fanget i elva veide 47 kilo. Underveis passerte vi fjellplatåer som lå på ca 400 meters høyde og det var store områder med vann og myr. Omtrent halvveis gjorde vi stopp for å få i oss litt mat og kaffe. Det var en kafé og utenfor var det utstilt livaktige voksdukker kledd i samedrakter. Det var som om Madame Tassaud hadde egen avdeling der.

Så bar det videre, kjørte vi gjennom en undersjøisk tunnel som var 6.875 meter lang og 212 meter under havet. Tunnelen het Nordkapptunnelen.  Nå var vi kommet til Magerøya der Nordkapp lå i en halvøy. Vi passerte Honningsvåg på vei til Nordkapp. Av og til kom det tett skodde og sikten ble dårlig og av og til forsvant tåken. Omsider var vi framme. Det blåste litt, men heldigvis ingen kald vind. Vi gikk rett inn i en bygning der vi skulle bli servert lunch. Lokalet hadde store vinduer fra tak til gulv, og det var flotte blomstrede gardiner rundt vinduene. Vi hadde kylling med ris som hovedrett og det passet godt med en god hvitvin til.

Etterpå gikk vi hver for oss rundt i området og vi hadde litt over 2 timer til disposisjon før vi måtte returnere. Vi la merke til en stor globus som hvilte på flere store søyler på kanten av stupet. Ved foten av søylene var det plassert kraftige lyskastere som vendte opp mot globusen. Ellers kunne vi se oppsett av kunstarbeid i form av skulpturer innhyllet i frittstående runde betongelementer utført av verdens barn fra forskjellige land i 1989. Motivene var barn som var laget i forskjellige mønstre. Arbeidet var fantasifullt utført av barn fra Sovjetunionen, Brasil, Japan osv. Særlig morsomt var brasilianske Rafaels arbeid med figuren med ”onde” øyner. Selve bygningen på Nordkapp var en egen historie for seg.  Den ble kalt Nordkapphallen.

Vi gikk under Nordkapphallen og

Der var det mange små fjellhyller både i kapellet og i Grotten nederst, sto det mange telys på (Kongens utsikt het det helt nederst utenfor Grotten) men de viså nærmere på, sammen med boremerkene, var i den nederste hallen kalt Grotten Da vi stod på Kongens Utsikt, kunne vi se ut mot havet og vi kunne høre bruset fra havet som slo inn mot brenningen.

Da vi gikk opp igjen, la vi merke til noe som skulle være en ønskebrønn. Ved hovedinngangen i Nordkapphallen. "Ønskebrønnen" var nok ingen riktig brønn, men en inngjerdet stein med noen symboler og skrift innhogget. Den ble laget i forbindelse med besøket på Nordkapp

av Kongen av Siam i 1907. Brønnen var omtrentlig firkantet og var formet som et fjell med en stein i bunnen. Ned dit kunne vi kaste mynter og ønske noe. Ellers var det souvenier å kjøpe for dem som fant disse interessante.

Tiden gikk fort og motvillig måtte vi tilbake til bussen. Igjen kom vi til Honningsvåg og guiden fortalte at Honningsvåg var nordligste by med ca. 3.000 innbyggere. Vi så også Hurtigruten Nordlys som lå til kai.

Så kjørte vi sørover langs Porsangerfjorden, og da vi kom til bunnen av fjorden, gjorde vi rastestopp. Baguettene og kaffe ble tryllet frem og solen skinte. Noen av oss ået oss ned til stranden der sjøen slo kraftig innover. Det var en strand med omtrentlig bare flate rundslipte steiner. Noen tok med seg souvenirs som minne fra turen og andre ygget videre på varder som turister bygger på etter hvert.

Så bar det videre tilbake til Alta.

Da vi nærmet oss Alta, kunne guiden fortelle om Nordlys-observasieret som lå på ca. 900 meters høyde. Den er nå nedlagt, men det arbeides for å restaurere bygningen fordi man mente den hadde kulturverdier. Så var vi tilbake til hotellet og sjåføren og guiden fikk sine velfortjente klappesalve av oss. Klokken var 19.30 og det var tid for middag. Den middagen glemmer vi sent. Det var nemlig nydelig tilberedt steinbit. Etterpå var det sammenkomst i baren, men mange av oss var nok slitne etter å ha kjørt nesten 500 kilometer med buss og det ble til at vi gikk til ro i allefall før kl. 24.00.

Når det gjaldt den andre gruppen, reiste de med buss oppover Altadalsiden der de besøkte Alta-kraftverket. Det er en stor demning som tidligere var meget omstridt og som førte til aksjoner og protester mot utbyggingen. Deltakerne fikk komme inn i kraftverket og i en kantine fikk de se en videofilm som viste utbyggingen av demningen. Etterpå gikk de en tur på demningen og fikk godt inntrykk av dimensjonen. Det ble også til at deltakerne kunne se seg litt rundt i området før de returnerte til hotellet.

Mange av oss la merke til en søyle som stod utenfor hotellet der det var satt opp en rekke piler som anga retning til forskjellige byer i verden og avstand. Blant annet kunne vi lese at det var 1.600 kilometer til Amsterdam. 1.960 kilometer til Helsinki. 9.100 kilometer til Mexico City osv. Så vet vi det.

Fredag 23. juni:

Denne dagen ble en såkalt fridag. I allefall til kl. 17.00 da vi skulle bli hentet av busser til Alta friluftspark som mål. Inntil da kunne vi foreta oss egne gjøremål. Etter den lange torsdagen, var det greitt å kunne ta det rolig. De fleste av oss gikk på markedet og kikket på salgsbodene og butikkene. Det var varer som bar preg av at vi var i Finnmark. Også russerne var på plass. Skulle vi kjøpe noe, gikk det både på engelsk og fingertegn. Dagen ga oss anledning til å se litt nærmere på byen. For dem som hadde sans for arkitektur og utsmykninger ville nok finne bygninger av interesse. Noen steder kunne vi observere utsmykninger som bar preg av Alta-skifer.

Det var vel litt uvant for oss som kom sørfra at flere skilter stod både på norsk og samisk. Videre la vi merke til at gatelegemet flere steder var dekket med skiferheller, slik at det ble et eget miljø av gaten. Det var sommerlig temperatur og flere av oss benyttet anledning til å sitte utendørs ved kafeene og nyte kaffe, is eller iskald halvliter øl. Tiden gikk fort og før vi egentlig visste ordet av det, var klokken 17.00 og vi satt i bussen på vei til Alta friluftspark.

Der var det laget bål og seter med reinsdyrskinn på. Det var arrangert slik at vi kunne bruke pinner der vi spiddet fast pølser og kunne grille dem. De fleste hadde smurt seg godt i armer og ansikt med myggolje. Mygg var det mye av her i Finnmark. Langs friluftsparken fløt Altaelva. Senere kunne de som ville være med på elvebåttur. Alle som ble med disse smale elvebåtene, måtte ta på seg redningsvest. Turene tok 20 minutter, men båten holdt god fart og kom langt opp i elven.

Vi kunne gå turer innover friluftsparken enten langs skogsveien eller langs Altaelva. Altaelva var ganske bred og på andre siden av elven kunne man se Alta skiferbrudd. Man kan si hva man vil, men for noen av oss som er glad i naturen ville nok se på bruddet som et enormt sår i naturen, selv om bruddet er Alta Kommunes viktigste næringsgrunnlag. Senere på kvelden var det middag i en artig bygning med stor peis inni. Utenfor var det flere grill i bruk da vi skulle ha grillet laks som hovedrett. Den smakte fortreffelig. Så var det tilbake til hotellet der det var musikkunderholdning av tilreisende band og det ble naturlig nok en meget sen kveld for mange av oss.

Lørdag 24. juni:

Kl. 10.00 startet LSHDBs ordinære årsmøte. Leder Åshild Johansen stod for åpningen og innledet del av årsmøtet. Deretter ble årsmøtet ledet av Bjørn Egil Hammerlund samt at Kjell R. Johnsen ble valgt til å lede selve valget.

Om årsmøtet henvises til årsmøteprotokollen som vil bli gjengitt i Synhør-bladet senere i høst. Avsluttende del av årsmøtet ble viet oppmerksomhet rundt Lill Iversens fratreden som kontormedarbeider i LSHDB. Etter mange års innsats for LSHDB, går hun av som pensjonist etter AFP-ordningen. Hun ble overrakt en logo som symboliserte LSHDB og med bilde av henne som femåring. Videre ble hun overrakt en gave på kr. 5.000. Det var Kari Kristine Engan som stod for de fine ord som uttrykte takknemlighet for Lill Iversens fine innsats for oss medlemmer i LSHDB.

Lill Iversen takket for oppmerksomheten og fortalte at hun kom til å fortsette å holde kontakt med døvblindemiljøet. Etterpå ble hun møtt med trampeklapp i salen.

Senere på kvelden var det festmiddag. Deretter forflyttet vi til baren der det ble avholdt spørrekonkurranse. Vi ble delt opp i tre lag. Dårligste lag greidde 14 riktige svar av 16 mulige så det var ikke noe å si på kunnskapsnivået blant oss døvblinde. Hvem kunne vite at Henrik Ibsen var apotekerlærling i Grimstad?

Det ble sen kveld, og man kunne gå ut og se midnattsolen.

Søndag 25. juni:

I dag skulle vi til Masi og Kautokeino.

Til frokosten var det anledning til å smøre seg matpakke som vi kunne ta med på bussen. Klokken 10.00 kjørte to busser av gårde med Kautokeino som mål og det betydde en reiseavstand på ca. 130 kilometer. Nå skulle vi over Finnmarksvidda. Også her over fjellplatået var langstrakte vidder samt store vann og vannrike elver. Etter hvert observerte vi flere flokker med rein som beitet. For oss som kom sørfra var det nok litt rart å se reinen gå på veien uten egentlig å la seg skremme av biler. De oppførte seg på samme måte som geita i Vikafjellet mellom Voss og Sognefjorden.

Det er over 100.000 rein i Finnmarksvidda, men det er beregnet at det er nok beite til kun 60.000 rein. Spørsmålet om minsking av reinbestanden er fortsatt uløst og det er stor uenighet om hvordan reduksjonen på antall reinsdyr skal kunne praktiseres.

Vi skulle først til Masi. Guiden fortalte oss om Masifolket. For flere år siden ville Stortinget bygge en demning ved Masielva. Da gjorde samene der noe som aldri har skjedd før. Den dagen Stortinget skulle vedta bygging av demningen, satte samene i gang sultestreik i protest mot byggeplanen. Saken ble utsatt og senere vedtok Stortinget byggingen av demningen lenger nede. 

Da vi kom til Masi ble vi hilst velkommen av samene. Så gikk vi ut og ned til elvebredden. Der skulle vi om bord i elvebåter som var langt bredere enn elvebåten i Altaelva.

Men først måtte vi ta på oss redningsvest og deretter gå på planker før vi kom om bord i elvebåtene.

Etter en liten tur kom vi over på andre siden av elva der vi gikk på land og opp en bakke til en kirkegård. Det stod fra tidligere en kirke som tyskerne brente ned under den annen verdenskrig. Kirken var bare 3 ganger fire meter og hadde plass til 3-4 benkerader. Gravstøttene var fra ca. 1700-tallet. Her ble det fortalt om kirken og historier fra den tid. Så dro vi tilbake til stedet der vi ankom med bussene, der gikk vi til en stor lavvo.

Midt inne i lavvoen var det en åpen ild samt to store kjeler ved bålet. Vi satte oss ned på reinsdyrskinn som dekket greiner på bakken.

Deretter vikk vi hvert vårt brett som vi plasserte på knærne våre der vi satt på baken på bakken. Deretter fikk vi en tallerken med deilig reinsdyrkjøttsuppe BIDOS. Etterpå fikk vi multekrem som smakte utrolig godt og så avsluttet vi med kaffe. Hele tiden med brettet balanserende på knærne. 

Samenes familieoverhodet underholdt oss deretter med joik. Det var artig å høre joiking under forskjellige situasjoner. Det var en slags joik når man skulle tilkjennegi hverandre hvor man befant seg på fjellet. Så var det ulike måter å joike på avhengig av hvilke sinnsstemning man var i.

Så var det også skikk at vi alle måtte være med å joike enten vi hadde sangstemme eller ikke. Gøy var det!

Før vi gikk ut fikk vi se litt på klærne til samene. Fargene indikerte på hvor i Finnmark man befant seg i.

Deretter ble vi fraktet tilbake til utgangspunktet. Og så var vi på plass i bussen og nå var Kautokeino neste mål. Underveis fortalte guiden at Kautokeino var en by med 3.800 innbyggere og at den største og viktigste næringsinntekten var reindrift. Byen lå ca. 40 kilometer rett øst fra grensen mot Finland. Ved ankomsten til Kautokeino ble vi satt av like ved Juhls sølvsmie. Det var en stor bygning som inneholdt mange store rom med forskjellige kunstarbeid og smykker i alle varianter. Først orienterte guiden om de forskjellige utstillingslokalene og deretter kunne vi fritt gå rundt på egen hånd for både å se og kjøpe souvenirs og smykker. 

Lokalene var også utsmykket med fantasifulle arbeid som er en sjeldenhet å se ellers i Norge.

Etterpå kjørte bussen rolig gjennom Kautokeino og vi passerte Kautokeino kirke og Norges minste vinmonopolet. Så var det den strake veien tilbake til Alta.

Vel fremme til hotellet kunne vi legge merke til at hele frontsiden av bussen var dekket av mygg som hadde kollidert med bussen. Senere på kvelden var det treretters middag samt sammenkomst i baren langt ut på natten.

Mandag 26. juni:

I dag var det avreise fra Alta og da kom også høljregnet, men det gjorde liksom ikke noe nå. Det ble organisert maxidrosjer fra kl. 9.30 til flyplassen. Med så mange mennesker som skulle reise med samme fly til Gardermoen, var det ikke til å unngå litt kødannelse foran innsjekkingsskranken.

Det var en fornøyd gjeng som reiste sørover med Norwegian Air. Vi syntes vi hadde hatt et flott opphold på Alta og opplevde fine utflukter. 

At sommertreffet 2006 ble en slik suksess skyldes i stor grad at hele arrangementet var godt planlagt og at alle hadde positiv innstilling.

Et svar i genene

Av Bo Dreyer

Siden 1999 har det på Medisinsk genetisk avdeling ved Universitets sykehuset i Nord Norge (UNN) foregått et forskningsprosjekt på Usher syndrome type 2. Resultatet av prosjektet er at forskerne ved avdelingen er blant de beste i Europa på genetisk diagnostisering av Usher syndrom type 2.

Forskningsprosjektet

I 1999 startet et forskningsprosjekt på Medisinsk genetisk avdeling i Tromsø. Prosjektet var støttet med midler fra Helse og Rehabilitering gjennom Landsforbundet for kombinert Syns- og Hørselshemmede/ Døvblinde (LSHDB). Norske og danske familier som var affiseret av Usher syndrome type 2, var først en del av prosjektet, senere kom det også familier fra Sverige. Gjennom dette Skandinaviske forskningsprosjekt har 120 norske, danske og svenske familier blitt genetisk diagnostisert i Tromsø. Den genetiske diagnostiseringa er meget tidskrevende og stiller høye krav til nøyaktighet.

Usher syndrom

Der er mange årsaker til at personer er kombinert hørselshemmet og synshemmet, men av alle årsaker er Usher syndrom den mest utbredte. Usher syndrom er et fellesnavn på tre varianter av medfødt kombinert hørselshemming og øyensykdommen Retinitis Pigmentosa (RP). Det er en sjelden sykdom, cirka én ut av 20.000 personer får den. Sykdommen er recessivt nedarvet, som betyr at genfeilen må komme fra både moren og faren for at et barn skal utvikle syndromet. Genfeilen i Usher syndrom type 2 ligger i genet ved navn USH2A. En person med Usher syndrom type 2 har altså arvet to mutasjoner i USH2A, én fra moren og én fra faren.

Menneskets arvemasse kan oppfattes som en bok, en bok med omkring 30.000 kapitler, et for hvert gen i mennesket. Boka er litt spesiell idet der er to kopier av hvert kapittel. Hvert kapittel, altså gen, inneholder et bestemt antall sider. Er genet stort, inneholder det mange sider, er genet lite, inneholder det kanskje bare én side. USH2A genet er et av de største i mennesket og inneholder 72 sider. Det blir i tillegg kun brukt fire bokstaver i boka, A, T, C og G. Mangler det en bokstav, er en bokstav bytte om med en annen, eller kanskje mangler det en hel side i kapitlet, da er der en mutasjon i genet. Har en person en mutasjon i hvert av de to kopier av USH2A kapitlet, kan man få Usher syndrom type 2.

Genetisk testing

Når det gjelder Usher syndrom, starter testinga med en blodprøve. Arvestoffet (DNA) isoleres fra blodet og deretter gjennomføres en enzymreaksjon, en såkalt PCR reaksjon. Denne enzymreaksjonen mangfoldiggjør den lille delen av arvestoffet hvor USH2A genet er. På den måten klarer vi og analyserer det. Derpå følger enda en enzymreaksjon, en sekvensreaksjon, der bokstavrekkefølgen avdekkes. Til sist får vi et skjermbilde opp på PCen, der vi kan se bokstavene og se om der er mutasjoner i USH2A genet. Da USH2A genet er meget stort, 72 sider, er denne prosessen arbeidskrevende og tar lang tid. Dessuten stiller det store krav til nøyaktighet. Når vi først har funnet sykdomsmutasjon hos den affiserte kan vi imidlertid enkelt gjøre bærerdiagnostikk av flere familiemedlemmer.

Mutasjoner og folkevandringer

Gjennom dette forskningsprosjekt har vi avdekket 50 ulike mutasjoner i USH2A genet som gir sykdom. Vi har også funnet ut at en bestemt mutasjon har økt hyppighet. Denne mutasjonen har fått betegnelsen ”2299delG”, det betyr ganske enkelt at der mangler bokstaven G, 2.299 bokstaver inne i genet. Mutasjonen er funnet i personer med Usher syndrom type 2 fra de fleste vestlige land som Spania, England, USA og de Skandinaviske land. Det interessante er at mutasjonen trolig har ett opphav og at den siden har spredt seg gjennom folkevandringer til det meste av verden.

Fremtiden

Vi har i dette prosjektet funnet et svar på hvorfor noen personer får Usher syndrom type 2. De har mutasjoner i USH2A genet. Årsaken til at disse mutasjoner gir Usher syndrom type 2, er komplisert og vi vet fortsatt ikke nok om sykdommen. Det vi vet, er at mutasjonene i genet resulterer i en mangel eller feil i USH2A proteinet. Hvordan en mangel eller en feil i proteinet resulterer i sykdommen vet vi ikke. Denne viten er meget viktig. Vet vi hvorfor og hvordan denne feilen i proteinet gir Usher syndrom, er det kanskje mulig et godt stykke ute i fremtiden å utsette eller lindre sykdommen.

Intervju med Elin Sande

Av Kjell R. Johnsen 

Første del av intervjuet var trykt i bladet nr 3/06 og fortsetter med 2. del her i bladet. 

Spørsmål: Hva er årsaken til at tolker slutter i yrket i relativ ung alder? 

Svar: Det har vist seg etter at Tolketjenestene ble etablert, er det flere som blir værende i yrket som tolk. En av grunnene til dette tror jeg er at man har fått bedre og ordnete arbeidsforhold som tolker, for de som har vært så heldig å få stilling som tolk på en av landets tolketjenester. Det gir en tryggere tilværelse med et godt faglig miljø, fast lønn, sykepenger og pensjonsordning. Dermed søker ikke tolkene seg vekk i like stor grad som tidligere til andre yrker. 

En av årsakene til at man søker seg vekk fra tolkeyrket er at man kanskje finner ut at man passer bedre inn i et annet yrke. Tegnspråkkompetansen og annen kompetanse, man har opparbeidet seg i tiden som tolk, kan man bruke innen flere andre yrker. 

Videre kan man ikke komme bort fra at tolkeyrket er et svært allsidig og krevende yrke både psykisk og fysisk, og hvis ikke arbeidsforholdene tilrettelegges kan vi miste tolker over til andre yrker, eller at tolkene blir syke av belastningene. 

Både tolkestudenter, nyutdannete og erfarne tolker stiller store krav til seg selv, av og til er disse kravene urealistiske høye. Man blir aldri utlært som tolk, og det tar mange år å bli en virkelig god tolk. Man har forskjellige evne til å tilegne seg ny kunnskap, og det må vi bare akseptere og respektere. Dette gjelder både en selv og andre. Tolkene fra mye teoretisk kunnskap gjennom sin utdanning, og i praksisperiodene får de prøvd seg som tolker og brukt teorien i praksis. For at nyutdannede skal bli gode tolker, må de gjennomføre tolkeoppdrag, og da gjerne sammen med erfarne tolker. Det er viktig for tolkene å få nødvendige tilbakemeldinger fra sine medtolker, veiledere og brukere for at tolkene skal kunne få utvikle seg både faglig og personlig. Under veiledning vil tolkene få anledning til å komme med sitt syn på egen tolking, både positive og negative sider og det de må arbeide videre med, og komme med forslag til eventuelle endringer. 

Spørsmål: Hvordan forbereder tolken seg når et oppdrag skal utføres? 

Svar: Formidlingen innhenter all nødvendig informasjon om hvem som bestiller, hvem skal bruke tolken/e, tidspunkt, oppmøtested, og selve tolkestedet, og hva skal tolkes. 

Ved enkelte oppdrag trenger tolkene å innhente mer informasjon, for å kunne utføre oppdraget på best mulig måte. Tolkene tar som oftest selv kontakt i forsøk på å få tak i det man trenger, det kan være en saksliste til et møte, referat fra forrige møte (som det ofte blir referert til under et møte). Ved større møter, seminarer, konferanser eller skoletolking, må de vite hvem som skal forelese. Tolkene får tak i notater, kompendium eller eventuelt den boken det skal foreleses fra. I forbindelse med kirketolking må de vite hvilke tekster og salmer som skal brukes. Som beskrevet ovenfor skal ikke tolkene bare gjengi ordene/tegnene, med også få med meningen i utsagnet, og helst klare å gjengi den i den form utsagnet er gitt i. Det sier seg selv at dette blir svært vanskelig å ta på sparket til en hver tid, det lar seg ikke gjøre. Derfor må tolkene få anledning til å forberede seg, og få en oversikt over det som skal tolkes. 

Ved tolking hos lege eller på sykehus må tolken eventuelt vite hvilke undersøkelse brukeren skal i gjennom. Dette for at tolken psykisk skal være i stand til å møte oppdraget. Vi får ofte spørsmål om dette er nødvendig å oppgi, og vil derfor forklare litt hvorfor. Det hender at tolker ikke tåler blod, og da har man lite nytte av en tolk som blir dårlig eller svimer av. Tolken kan ha nær familie som er alvorlig syk av samme diagnose som brukeren. Dette er noe vi må ta hensyn til, og tolken må få tid til å bearbeide. Dette gjelder selvfølgelig også ved tolking av begravelser, hvis tolken nylig har mistet en av sine nærmeste. 

Spørsmål: Hva kan brukeren gjøre for at tolken skal kunne utføre oppdraget tilfredsstillende? 

Svar: Det du som bruker kan gjøre er så snart som mulig sende aktuelle papirer som saksliste, program og oppgi aktuelle tidspunkt for avreiser og ankomster, reisemåter og flyselskap, eventuell seteplass, og oppgi oppmøtested og tidspunkt for dette. Gi informasjon til tolkene hvordan du vil ha tolkingen, hva du ønsker å få beskrevet, og hvordan du vil ledsages. Det er viktig å gå i dialog med Tolketjenesten spesielt ved større oppdrag med flere tolker, og gi beskjed hvilket behov du tror du vil ha for tolketjeneste i løpet av oppdraget. 

Spørsmål: Mange brukere ønsker fast tolk. Hva er grunnen? Og hvordan ser tolketjenesten på dette? 

Svar: Jeg forstår at det kan være trygt å ha en fast tolk i en vanskelig situasjon. Men det kan også virke mot sin hensikt hvis det går over lengre tid. Det kan faktisk føre til at brukeren får et slags eierforhold til tolken, og sier at dette er ”min tolk”. Det kan i verste fall føre til at man ikke forstår andre og alt må gjennom denne ene tolken, og da blir verden veldig liten. Det beste er at brukerne har flere tolker som kan dekke de behov de har for ulike tolketjenester. Tolkene har forskjellige erfaringsbakgrunn og interesser, og Tolketjenesten har registrert dette og vet hvem som kan dekke hvilke type oppdrag. Målet er at de kan skaffe den rette tolken til akkurat det bestemte oppdraget, til riktig sted og tid. Situasjoner som krever faste tolker over en periode kan for eksempel være rettssaker, eller opphold på sykehus. Her prøver tolketjenesten å bruke de tolkene som er kjent med situasjonen og personene i saken.

Tolketjenesten tar ofte henvendelser fra fortvilte brukere som trenger lese– og sekretærhjelp, kontaktperson eller personlig assistent, og brukerne vil gjerne at vi skal dekke slike oppdrag også. Det er andre instanser som er ansvarlig for å tilrettelegge på disse områdene, og vi er nødt til å henvise dit. 

Spørsmål: Har du tanker og meninger om tolkeyrket i dag, og som døvblinde tolkebrukere burde vite om? 

Svar: Det er viktig at fagmiljøet og yrkesprofesjonen ivaretas ved at Tolketjenestene holder jevnlige kurs for frilanstolker og egne ansatte, og gir tilbud om veiledning. Utdanningsstedene bør komme med tilbud om videre/etterutdanning. 

Jeg ønsker at brukerne kommer mer på banen når det gjelder det jeg har nevnt tidligere. Tolkene ønsker tilbakemeldinger om hvordan dere ønsker selve tolkingen, beskrivelsen og ledsagingen utført. Kom gjerne med innspill og gi oss gode tilbakemeldinger både på det vi gjør godt og det vi må arbeide videre med. For at dere skal få den tjenesten dere har krav på må dere være bevisst på hvordan dere kan og vil bruke tolketjenester. Slik kan dere som brukere hjelpe oss med å bli enda bedre som tolker. Det vi ikke har bruk for er langtrukne diskusjoner om å hente kaffe eller ikke. Her er det snakk om å ha respekt for hverandre og ha en ansvarlig bruk av en offentlig tjeneste som gis av mennesker til mennesker. 

Til slutt var turen kommet til formidlerne. Kontoret deres var relativt romslig og bar preg av å være et kontorlandskap. På dette kontoret sitter bl.a. Lillian Enoksen, Bjørg Kvinge, Elke Larsen og Cathrine Andersen. Alle betjente hver sine Pc-er. Deres arbeid kan være nokså ensidig således at det er gjennomført arbeidsmessige arbeidsmiljøtiltak for å forebygge sykdomsfravær. Bl.a. kan man forflytte seg og arbeide stående foran en PC som er plassert i hodehøyde samt at man kan hvile armene i en polstret plate. Eller det kunne være noe høyrygget stol tilpasset vond og stiv rygg. Litt overraskende var det at det kunne være ganske mye papirarbeid. Alle formidlerne disponerer PC, telefon, teksttelefon, mobil, fax samt PC tilknyttet Internett. Når det gjelder utdannelsesmessig bakgrunn har for eksempel en cand.mag fra UiB, språk grunnfag, pedagogikk NLA, diverse kurs kommunalt. Hun har vært knyttet til tolketjenesten siden 1994. En har startet ved tolketjenesten for 1/2 år siden og har fått opplæring her. Leser litt om tolketjenestens begynnelse og utvikling. Videre at en formidler er utdannet forskolelærer samt gått på Ål Folkehøgskole med tegnspråklinje med etterfølgende tolkeutdanning på Universitet i Oslo. 

En av dem forteller følgende: Har arbeidet som tolkeformidler siden september 2004. Er utdannet lærer og har erfaring fra administrativ arbeidsområde. Oppdaterer meg om døvemiljø, tolkeproblemstillinger, tolkekrav etc., med å lese ”Døves Tidsskrift”, ”Budstikken” og aktuelle artikler i dagspressen. Står i god dialog med våre tolker. 

Tolketjenesten i Hordaland gjennomfører jevnlige avdelingsmøter og fagdager, slik at kommunikasjon er garantert og muligheten er gitt for å oppdatere seg. På landsbasis gjennomføres også med jevnlige mellomrom seminarer om aktuelle emner og lovforskrifter. 

Videre blir det opplyst at antall kommer det inn i gjennomsnitt 25 bestillinger pr dag - varierer fra dag til dag. 

Spørsmål: Er de døvblinde brukerne flinke til å gi dere relevante opplysninger som danner grunnlag for vurdering av behovet eller er dette et problem? 

Her svarer en av dem: Stort sett ja. Viktig for oss er også de ”små” informasjonene som nøyaktige adresser, klokkeslett, sted, antall deltagere, tema, kontaktpersoner, selv om brukeren mener at vi burde ha de informasjonene fra tidligere oppdrag ikke å måtte lete fram de detaljene betyr for oss at vi kan behandle et oppdrag raskt og effektiv, og det gjør vårt arbeid lettere. Vi sparer mye tid av det. 

Spørsmål: Og hvordan er samarbeidet med de andre tolketjenestene når det gjelder søk etter tolker i andre fylker? 

Svar: Fungerer godt, går i hovedsak via mail eller telefon. Enten får vi beskjed med en gang eller de sender ut en felles mail, og vi får tilbakemeldingene senere. Etter vi har fått opplyst navn til interesserte tolker, tar vi kontakt med dem. 

Spørsmål: Hvordan har det nye systemet med SMS-nummeret og e-postkassen fungert for dere? 

Svar: Via mail får vi for tiden flere forespørsler enn via sms innenfor det nye systemet. De fleste brukerne bruker fremdeles det gamle sms-nummeret. For oss er bruken av det nye systemet en fordel, siden vi har alle forespørsler, unntatt de telefoniske, samlet og oversiktlig på et sted og kan dermed bearbeide dem på en effektiv måte. 

Det var et mindre tilstående rom der tolkeformidlerne satt som ble kalt ”tolkerommet” som er utstyrt med bl.a. datamaskin samt faglitteratur. Der kan tolker ha møter for å utveksle faglige erfaringer, ta opp faglige spørsmål samt annen info i forbindelse med tolkearbeidet.

Vaniljeturen mot Soria Moria

Av Odd Henry Skovdahl - del 2. 

Del 1 sto i bladet nr 2/06. 

Alle forsøkte å skjule seg bak setene men det ble i trangeste laget, og alle hadde nok med seg selv, vi slet og dro, ved første forsøk fikk jeg drakten bak framfor glidelåsen skulle være bak på ryggen og ikke foran, som jeg var vant til. Men omsider var jeg ferdig, og ut i regnet bar det sammen med tolker og resten av ungdommene. Da fikk jeg øye på tre flåter som lå på bakken. Tormod, rafteføreren, tildelte tolkene samt meg og tre ungdommer den nye blå flåten som hadde fotfeste til og tre en fot innpå, og derved å holde seg bedre på plass. Og så begynte vi den tunge turen med å bære flåten ned til elvebredden. Noe som var tungt fordi vi gikk i sølevann og det var ganske glatt underlag. Men omsider var flåten vår sjøsatt og vi kunne innta plassene våre.  

Vi var nå nede i vakre Sjodalen, nærmere bestemt i Steinholet, dette er faktisk en liten innsjø som har forbindelse opp mot Gjende, men på grunn av regnværet var det ikke mye vi kunne se av selve Sjoadalen, men nå var det andre ting å tenke på. For vi har fått tildelt våre plasser, for øvrig fikk jeg plass ved siden av Tormod og det var vel det beste, for han ville sikkert passe ekstra godt på meg som var døvblind. Og så kom den første ordren, padle forover, det var jo greit. Men vi seilte jo allikevel baklengs nedover det første stryket, men det så ut som om det var slik det skulle være på akkurat denne strekningen, og ingen av de andre i flåten reagerte på dette. Plutselig roper Tormod til meg, gjennom larmen fra elva, ”Nå er vi på badeplassen vår”, men det forsto jeg ikke for at det var jo bare en steinete elvebredd å se, og at vi hadde jo så vidt passert det første stryket, men nei inn til elvebredden skulle vi, og opp ble alle tre flåtene trukket. Jeg fikk så beskjed om å passe på disse, mens alle og de andre rafterne gikk et godt stykke oppover ved elven. En av førerne vadet så midt ut i den strie strømmen, etter fulgt av deltakerne, for så å samles på en lang rekke midt ute i den frådende elven, så måtte de etter tur legge på svøm, mens de ble feid nedover av de enorme vannmassene, for så etter 40 meter å legge på svøm opp mot strømmen i 45 graders vinkel mot der jeg sto. Og det gikk bra for alle sammen, selv om enkelte virket litt slitne. Hele tiden hadde jeg stått ved flåten vår ute i det iskalde elvevannet, og jeg frøs bitterlig på føttene, men ikke nok med det da Tormod kom tilbake, fikk jeg beskjed om å svømme langs elvebredden, da var for å fylle opp våtdrakten min, og ganske fort ble jeg varmere på kroppen. 

Og så bar det ut i elven igjen, å nå skjøt vi virkelig fart, det dundret og braket rundt oss og vi passerte så vidt en voldsom jettegryte som sikkert var 4 meter dyp, så vi gjorde noen voldsomme kast på oss og jeg visste ikke ordet av det før jeg lå på bunnen av flåten og sprellet, sikker på at vi kom til å gå rundt med den farten vi hadde, plutselig hører jeg en som brøler ”Sett deg opp”, Hva nå det skulle bety, men ordren var til meg, for jeg hadde nemlig havnet i bunnen av flåten under de voldsomme kastene den gjorde, men jeg slet fælt for å komme opp i sittende stilling igjen. Men så spurte jeg Tormod som satt ved siden av meg, hvorfor skriker du så høyt i sinne og svaret jeg fikk var det fordi jeg er redd, og jeg hadde mitt fulle hyre med å komme meg opp igjen, for det er jo ganske trangt i en flåte. Men omsider var jeg kommet meg opp i sittende stilling igjen. Og ferden fortsatte, med uforminsket kraft og det gikk fortere og fortere, og skavlene ble verre og verre. Og så kom det en ordre som var helt uforberedt på ”Hold Fast”, men hva skulle vi holde fast i, jo jeg fikk tak i tauet som er festet på utsiden av flåten og spente så det gikk nesten rundt for meg, og så satt vi plutselig bom fast på en stein og kom ingen vei, så Tormod måtte hoppe ut for å få oss løs, noe som han greide i det iskalde vannet, og så bar det av sted igjen i den villeste farten jeg hadde vært med på noen gang (dette var min tredje tur i Sjoa og vel den tøffeste tror jeg). Så ropte føreren til meg at med denne farten ville vi snart være framme. Og like etter trakk vi flåtene opp på bredden, hvor det sto en minibuss med henger, og vi fikk flåtene opp på hengeren for så å kravle inn i minibussen i ført våtdrakter og hjelmer. Vi var ganske slitne, lite delikate der vi satt i utstyret vårt, men det virket som om alle var i godt humør og fornøyde. Og så bar det tilbake mot garderoben vår i den store bussen. Men hvordan skulle jeg så få av meg denne våtdrakten uten at alle jentene så meg. Her var gode råd dyre. Men det ble til at jeg måtte ty til en av tolkene for å løse mitt delikate problem, og det ble på baksiden av bussen hvor det ikke var noen andre, og her fikk jeg hjelp til å vrenge av meg drakten, men da sto jeg der i øsregnet i bare superundertøyet, men jeg kom meg da inn i bussen igjen hvor det var et eneste kaos med kropper og klær. Men omsider var alle påkledd, og Tormod, rafteføreren vår, sto plutselig foran meg, smilte over hele fjeset og ville gjerne takke for en fin å spennende tur, og vi takket alle tilbake samt et tre ganger tre hurra for Tormod. Og så startet bussen på tilbakeveien over den vakre Valdresflya. Så var bussen framme ved Bygdin Fjellhotell og her skulle tolkene og jeg av for å sjekke inn og få oss en dusj og på med tørre klær før vi gikk ned til en treretters middag. Og en godnattsøvn, for neste dag bød på nye utfordringer. Så følg med videre, til neste nummer. 
Kalender - hva skjer i 2005?

4. – 6. september
Sjakk-kurs på Eikholt

17. – 19. november
Likemannskurs i Lillestrøm om attføring og arbeid

Annonse fra Trygdeetaten: 

Trygdeetatens tolketjeneste

Døgnåpen akuttvakttjeneste

for døve og døvblinde

Ved akutte situasjoner som for eksempel sykdom eller brann, kan du nå få kontakt med tolkeformidler når som helst på døgnet. 

Akuttvakttelefonen blir betjent når hjelpemiddelsentralene er stengt.

Ring eller send SMS til regionen i fylket du bor i:

Ring eller send SMS til regionen i fylket du bor i:


	Region Nord
95 83 52 01
	Region Vest
99 48 18 10
	Region Sør
46 42 28 62
	Region Øst
46 40 77 90

	Sør-Trøndelag
Møre og Romsdal

Nord-Trøndelag

Nordland,

Troms

Finnmark
	Rogaland
Hordaland

Vest-Agder

Sogn og Fjordane

 
	Aust-Agder
Vestfold

Buskerud

Telemark

 
	Oslo
Akershus

Østfold

Hedmark

Oppland
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