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Mobil - SMS: 412 35 919
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Mobil: 915 45 424 

Harald Vik

Teksttlf: 32 88 62 88

E-post: haralvik@online.no 

Lederspalten

Kjære medlemmer og lesere.

Nå er vi kommet til oktober måned, og jeg syns tiden har gått veldig fort. Håper dere har hatt det bra til tross for høstmørket, og derfor venter på den hvite snøen som vil lyse opp mørketiden fremover mot jul.

Det var snakk om at det skulle bli politisk streik blant frilans-tolkene hvis de ikke kommer med i statsbudsjettet i år som lovet. Lønnsnivået har stått stille siden 1982. De kom ikke med og varslet derfor streik i en uke.  Så kom en midlertidig løsning og streiken avblåst. En lettelse for oss brukere og for Usher-konferansen som blir holdt på Eikholt samme uken som streiken skulle gå. Godt jobba, for både tolkeforbundet, frilanstolker og brukere. Får håpe forslaget er godt nok, og til det beste for tolkene og brukere. 

Fra den 7. til 9. desember 2007 skal vi ha Nasjonale dialogkonferanse, likemannskurs og julebord i Trondheim. 

Fredag den 7.des er den store konferansen ”Tro, håp og uførhet” der landets døvblinde, myndigheter, arbeidsgivere, fagmiljøet på landsbasis og NAV. deltar. På denne dialogkonferansen håper vi at landets døvblinde kan bli gitt en forsterket tro på sine individuelle rettigheter til arbeid gjennom motivering enn å bli ufør.

Dagen etter er det likemannskurs der man snakker videre sammen om det som har skjedd dagen før. 

Mon tro hvilket tanker og følelser vi får ut av det. Senere på kvelden blir det julebord med litt underholdning.

Vi i LSHDB styret har nå endelig bestemt oss for at vi skal ha sommertreffet fra 23. til 30. juni 2008 i Haugesund. 

Landsmøtet starter først i begynnelsen av sommertreffet. Likemannskurs skal vi også ha, og temaet er ikke bestemt enda. 

Utflukter blir det også, og vi får kanskje høre noen lokalhistorier fra Harald Vik som er født og oppvokst  i Jondal, ikke langt fra Haugesund. Kanskje kan vi ta en tur til hans barndomshjem og spise en skikkelig bondemiddag. Harald kan være både guide og kokk. Dere får spørre ham.

Ha en kjempefin høst!

Med høsthilsen fra 

Åshild Johansen

Forbundsleder 

Statsbudsjettet 2008

Kilde: www.ffo.no 

Statsbudsjettet 2008 ble lagt fram fredag 5. oktober, og jeg plukker noen viktige punkter, som gjelder for oss også ut fra FFOs ukeseddel. 

NOK ET LØFTEBRUDD OM TT-ORDNINGEN
Arbeids- og utdanningsreiser blir fortsatt en prøveordning

Til tross for at FFO ved flere anledninger det siste året er blitt lovet at TT-ordningen skulle avklares i statsbudsjettet for 2008, står det ikke ett ord om dette i det framlagte forslaget. Saken er nærmest blitt en farse, med en påfallende mangel på oppfølging fra flere regjeringers side.

Etter at Stortinget ba Regjeringen om nasjonale retningslinjer for TT så langt tilbake som i 2003, har lite eller ingenting skjedd.  FFO har ved flere anledninger påpekt dette, og mener saken nå er trenert lenge nok fra departementets side. Stortinget kom med en tydelig bestilling på at dette skulle være på plass allerede i 2004, og den sittende regjering lovte også i Soria Moria-erklæringen at ordningen skulle gjennomgås med sikte på en forbedring. FFO vil nå ta saken opp på nytt med Stortingets i høst.

Overføres til NAV
Mer gledelig er det at ordningen med arbeids- og utdanningsreiser videreføres i 2008, men FFO er skuffet over at den fortsatt skal være en prøveordning. Likevel er det positivt at hele ordningen nå er lagt inn under NAV, og tatt ut av fylkenes samferdselskontor. FFO ba om dette i møte med statsråd Bjarne Håkon Hansen tidligere i år, fordi erfaringer fra forsøket viser at dette er den ordningen som har fungert best for brukerne.

100 MILLIONER TIL TOGSTASJONER
- viktig satsing på universell utforming

Samferdselsdepartementet har i forslag til statsbudsjett for neste år gledelig nok latt penger følge ord, og foreslått 100 millioner kroner i øremerkede midler til tiltak for universell utforming av togstasjoner og knutepunkt.

Summen på 100 millioner kroner er likevel småpenger i forhold til hva Jernbaneverket selv har regnet ut at universell utforming av alle deres stasjoner vil koste. I sine egne beregninger antar Jernbaneverket at man trenger hele 2,5 milliarder for å gjøre togstasjonene tilgjengelig for alle, men hele 7,8 milliarder må til om man skal kunne betegne stasjonene som universelt utformet. Likevel er FFO fornøyd med at departementet for første gang har valgt å sette av egne midler til et slikt formål. 

- Vi håper nå at dette er et signal om økt vilje til økonomisk satsning på dette området i årene fremover, sier Liv Arum, generalsekretær i FFO.

REGJERINGEN GIR OG REGJERINGEN TAR
- Vanskeligere for uføre i arbeidslivet

Forsøksordningen med tidsubestemt lønnstilskudd som kom i år, vil bli gjort landsdekkende fra 2008, slik Regjeringen har varslet. Til nå har den kun omfattet fylkene Akershus, Vestfold, Aust-Agder, Nord-Trøndelag og Finnmark. Den landsomfattende ordningen vil omfatte i alt 500 deltakere. Til sammenligning legger Regjeringen i år opp til at ordningen i de fem prøvefylkene skal omfatte 100 deltakere.

Samtidig fjerner Regjeringen to andre lønnstilskuddsordninger. Både forsøksordningen med lønnstilskudd ved reaktivisering av uførepensjonister og ordningen med at uførepensjon kan benyttes som lønnstilskudd foreslås utfaset. Begrunnelsen er at dette gjøres fordi ordningene så langt har vært lite brukt. Med dette gjør altså Regjeringen det vanskeligere for uføre å returnere til arbeidslivet.

Praksisplasser
Mer positivt er det at det allerede fra andre halvår 2007 skal iverksettes en ny ordning med praksisplasser i virksomheter som har inngått IA-avtale. Ordningen innebærer at personer med behov for å få testet ut sin arbeidsevne kan få gjort dette i IA-virksomheter, samtidig som den aktuelle arbeidsgiveren vil få kompensert for de merutgiftene dette medfører.

SMÅ ENDRINGER I ORGANISASJONSSTØTTEN
- egen bevilgning til sommerleire for barn med store hjelpebehov

Tilskuddet til funksjonshemmedes organisasjoner, både driftstilskudd og likemanns-tilskudd, har en liten økning utover prisvekst. Mest positivt i budsjettet er at det avsattes  5 mill kroner til sommerleire for barn med særskilte store hjelpebehov. Dette er en gladmelding for mange av FFOs organisasjoner som lenge har prioritert tiltak for barn og unge.

Skjønnstilskuddet innenfor driftstilskuddsordningen, som har vært på høring i organisasjonene, foreslås det ingen endringer i forhold til.

Voksenopplæringsmidlene har også en svak økning i forhold til 2007-budsjettet. Det kan neppe kalles noe løft i forhold til virksomheten, slik det var varslet i Soria Moria-erklæringen. Departementet viser til at eventuelle tiltak vil settes i verk etter at det har vært høring på Tron-utvalgets utredning: NOU 2007:11 Studieforbund – læring for livet.

Moms videreføres
Momskompensasjonsordningen for frivillige organisasjoner videreføres. Bevilgningen økes slik at den ser ut til å være tilskrekkelig i forhold til full kompensasjon innenfor dagens regelverk. Det gis ingen signaler om at moms på overnatting, som kom i 2006, inkluderes i ordningen.

VISSTE DU AT….

• Det skal nedsettes et offentlig utvalg som skal foreta en helhetlig gjennomgang av hjelpemiddelområdet.

• Bevilgningene til høreapparater øker fra 420 til 470 millioner og det varsles full gjennomgang av høreapparatformidlingen i 2008.

• Frikortet (Tak I) økes fra 1660 til 1740 kroner dvs 70 millioner i økt sykdomsskatt.

• Regjeringen vil ikke etablere en egen feriestøtteordning for funksjonshemmede.

• Beløpsgrensen for lønnsoppgaveplikt for frivillige organisasjoner økes fra 2000 til 4000 kroner.

• Lokale tilskudd i FFO justeres tilsvarende prisvekst og blir på 667.000 kroner.

• Tilskuddet til Trøndelag Folkemuseum økes med 1,5 millioner bl.a. på grunn av utvidelse av arealer ved Norsk Døvemuseum.

• Det foreslås 1 million til teksting av norske kinofilmer og 4 millioner til utvikling av talegjenkjennelse for teksting på TV. 

• Antall CI-operasjoner økes fra 140 til 200 og det vil bli innført screening av hørselen til alle nyfødte i løpet av 2008. 

• Et nytt direktorat for forvaltning og IKT får ansvar for universell utforming av elektroniske tjenester.
• Det er ikke avsatt midler til videreutvikling av nasjonal språkbank i budsjettet.

• Regjeringen tar sikte på å legge frem en stortingsmelding om kvalitet i opplæringen og prioriteringer i bruken av statlige virkemidler. 

• Opplæringsloven foreslås endret, slik at retten til videregående opplæring skal gjelde alle voksne over 25 år.

• Programmet for forskning om årsaker til sykefravær, uførhet og utstøting i Norges forskningsråd skal styrkes med 20 millioner.

• Tilskuddsordningen for BRA-programmet om tilgjengelighet på transportsektoren videreføres og er på 52,1 millioner i 2008.

• Finansieringen av arbeidsmarkedstiltakene for ordinære arbeidssøkere og yrkeshemmede arbeidssøkere slås sammen.

• Samlet nivå på tiltaksplasser i 2008 blir om lag 40.000, hvorav om lag 28.200 for yrkeshemmede.

• Elever på fagskoler fra skoleåret 2007/2008 vil bli tilstått stønad for skolemateriell etter høy sats, ikke etter lav sats som i dag. 

• Regjeringen bevilger 183,5 millioner til Kvalifiseringsprogrammet, som skal få personer utenfor folketrygdsytelser ut i jobb.

• Regjeringen varsler at det skal innføres en tiltaksgaranti, som innebærer at langtidsledige vil få tilbud om arbeidsmarkedstiltak.

Hva gjør FFO?

FFO arrangerer budsjettkonferanse for FFOs organisasjoner 11. oktober

FFO vil be om høringer i en rekke fagkomiteer i Stortinget i forbindelse med statsbudsjettet 2008

FFOs hovedstyre vil diskutere konsekvensene av statsbudsjettet på sitt møte 10. Oktober

FFO vil allerede i månedsskifte november/desember sende Regjeringen sine foreløpige krav til statsbudsjettet 2009

FFO gir utover høsten fortløpende informasjon om budsjettarbeidet på nettsidene.

____________________________________________________________

En annen sak dukket opp også da statsbudsjettet ble lagt fram.

Døvetolker i streik 

Kilde: www.nrk.no 

Av: Øyvind Tormod Grosvold

Landets frilans døvetolker er lei av å jobbe for knapper og glansbilder. Nå varsler de lønnskamp.

- Dersom honorarene ikke øker i statsbudsjett for neste år, legger vi ned arbeidet i ei uke, sier Liss-Nina Krag-Pedersen. Hun er leder i Tolkeforbundet.

Dersom aksjonen blir en realitet, vil den ramme en uskyldig tredjepart, nemlig de døve og døvblinde.

Eneste mulighet

- Dette er vår eneste mulighet til å aksjonere siden vi ikke har forhandlings- eller streikerett og det er tolkene som taper økonomisk fordi de ikke får noen form for betaling den uken det gjelder, sier lederen i Tolkeforbundet.

Det er rundt 500 døvetolker som jobber full tid. Vel halvparten av dem er frilansere som tolker for døve i skoler og barnehager, ved universiteter, i rettssaler, ved legebesøk og sykehusopphold og ved gudstjenester, det vil si på alle områder der døve trenger tolkehjelp.

Når tolkene arbeider for døvblinde, innebærer jobben også å følge dem til for eksempel lege, tannlege, offentlige kontorer og i butikker.

235.000 i året

Døvetolkene blir betalt etter lønnstrinn 22 i staten, som tilsvarer vel 235.000 kroner i året i full stilling. Full arbeidsuke for en frilans døvetolk er 25 timers aktiv tolking.

Lønnsplasseringen skjedde i 1981 og er ikke endret siden. Den gangen var betalingen den samme som for lærere, men det har endret seg.

- Vi får betalt for hver time vi tolker, men ikke for forberedelser og etterarbeid som grovt sett er halvparten av den faktiske tolketiden. Grunnsatsen er 204 kroner timen. Dersom vi legger til tiden som går med til forberedelser og etterarbeid, blir timebetalingen 136 kroner, ikke mye for en arbeidstaker med en treårig bachelorutdanning, sier Krag-Pedersen.

Helgejobbing

Hun peker også på at arbeidstiden ofte er ubekvem med kvelds- og helgejobbing. Slike ulemper kompenseres med 25 prosent av grunnsatsen. Dersom en jobb blir avlyst, får tolkene bare betalt dersom avlysningen skjer samme dag. Dersom et avlyst oppdrag skulle ha vart i flere dager, får tolken bare betalt for første dagen. Som frilansere får heller ikke tolkene betalt for de 16 første dagene de er syke.

Retten til tolkehjelp er nedfelt i folketrygdloven. Det er NAV som betaler og administrerer ordningen.

Siden frilans døvetolker ikke har forhandlingsrett, er de derfor avhengige av stortingspolitikernes velvilje.

Lang kamp

Lønnskampen er ikke ny. Henvendelsene til Arbeids- og inkluderingsdepartementet har vært mange.

- Vi hadde håpet å bli tilgodesett i budsjettet for 2007. Da det ikke skjedde satte vi vår lit til det reviderte budsjettet som ble lagt fram i vår, men ble skuffet igjen. Budsjettet for 2008 er siste frist for politikerne til å reagere. Dersom vi ikke blir hørt nå, vil vi markere vår misnøye, sier Liss-Nina Krag-Pedersen.

Tolkestreiken ble avblåst mandag 8. oktober. 

Tolkestreiken er avblåst etter at Arbeids- og inkluderingsdepartementet skal komme med et konkret tilbud. 

Leder Liss-Nina Pedersen i Tolkeforbundet har sendt ut følgende sms:

 

Hei! Jeg er blitt kontaktet av Laila Gustavsen, statssekretær i AID. De er villige til å se på saken denne uken og komme med et konkret tilbud neste uke. Jeg oppfordrer dere sterkt til å gå tilbake til jobb fra og med nå. (...).

Vi får håpe at frilanstolkene blir tatt på alvor. Lykke til. 

En liten annerledes barnebok

Bente Jørgensen er ett av navnene på lita over høstens utgivelser av barnelitteratur- som illustratør av en litt annerledes barnebok.

Siden Bente Jørgensen (30) var ferdig utdannet illustratør fra det anerkjente Bath Spa University i England i 2002, har hun jobbet hardt for å etablere seg som freelancer i det tøffe markedet i hovedstaden. Det er absolutt ingen ni til fire jobb! Nå har hun imidlertid fått en fot innenfor hos flere av de største motemagasinene og merkekjedene her til lands. I tillegg har hun også kommet igjennom nåløyet i bokbransjen.

Litt annerledes

Ett av oppdragene hun har hatt den siste tiden var for helsemagasinet Shape Up hvor hun illustrerte en artikkel skrevet av Frøydis Benestad Hågvar som førte til videre samarbeid og barnebok. Det er Hågvar som også har skrevet barneboka som har fått tittelen ”Litt annerledes i Piraten barnehage”, mens det er Bente som altså står for de fargerike illustrasjonene. 

- Frøydis fikk ideen til boka en dag hun satt på trikken sammen med datteren sin på fire år. Der fikk de øye på noen som kommuniserte via tegnspråk og den lille jenta ble veldig nysgjerrig. 

Det finnes mye litteratur for voksne om dette temaet, men lite for barn. Derfor ønsket hun å skrive en barnebok som forklarer hvordan det er å leve med en eller annen form for funksjonshemning. Hun manglet en til å illustrere det hele, så dermed innledet vi dette samarbeid, forteller Bente Jørgensen fra Notodden.

Handlinga i boka er lagt til en helt vanlig dag i Piraten barnehage hvor vi følger en avdeling med 20 barn. De leker, går tur, baker boller og feirer bursdag, men noen av barna har funksjonshemninger de må ta hensyn til - alt fra å ha matallergi til å være lam.

- Det er ikke til å komme forbi at noen av oss er litt annerledes. I boka tar vi opp spørsmål man liksom ikke skal stille, men som barn likevel går og undrer seg over. Med direkte henvendelser setter vi fokus på hva en som har astma, en som er blind eller en som sitter i rullestol både kan og ikke kan gjøre. Slik lærer barn om ulike måter å være annerledes på, samtidig som det blir litt mindre mystisk, fortsetter hun og legger til at boka er beregnet på barn fra tre år og oppover.

Bakerst i boka finner man i tillegg ytterligere informasjon dersom man ønsker å lære mer om ulike funksjonshemninger. I tillegg finnes det også en adresseliste til de ulike interesseorganisasjonene dersom man ønsker å ta kontakt.

Tidkrevende prosess

Bente forteller at arbeidet med boka har vært en morsom, men svært tidkrevende prosess.

- For meg har det vært viktig å gi hvert barn en personlighet og et spesielt uttrykk. Jeg har utviklet 24 ulike karakterer, 20 barnehagebarn og fire ansatte. Jeg aner ikke hvor lang tid jeg har brukt, men det er snakk om månedsvis, sier Bente som har brukt en fin blanding av akrylmaling og ulike datateknikker for å gi barna i Piraten barnehage liv.

- Fortell litt om hvordan du har jobbet!

- Først malte jeg bakgrunn til hvert eneste bilde for hånd hvor jeg brukte jeg akrylmaling. Så tegnet jeg hver av karakterene i alle de ulike situasjonene med blekk. Deretter var det et puslespill å sette alt i sammen i photoshop og til slutt legge farge på alt. 

Det var litt av en jobb, innrømmer hun, men er godt fornøyd med resultatet. Selv jobber hun deltid i barnehage for å spe på inntekten og har nylig testet ut boka i barnehagen.

- Det var helt tydelig at boka engasjerte. Det fine er at den henvender seg direkte til barna og dermed får barna til å være aktivt med. For eksempel er det ei lita jente i boka som heter Eline som er blind. Selv om hun ikke kan se, er Eline selvsagt med alle de andre ut på tur. Hun må bare ha en stokk til å hjelpe seg. 

Barna blir her oppfordret til å ta hendene foran øynene for å selv føle hvordan det er å ikke kunne se. Hensikten her er å skape empati, fortsetter den engasjerte illustratøren som er spent på mottakelsen ute i markedet.

Denne uka ble boka lansert i bokhandlere landet over, men allerede før den var ferdig i trykken hadde forlaget mottatt bestillinger fra både bokhandlere, bibliotek, skoler og barnehager landet over som har fattet interesse for boka.

- Skulle man likevel ikke finne boka i hyllene hos bokhandleren er det bare å spørre etter den, så kan bokhandleren bestille den. I tillegg er det mulig å bestille den direkte fra forlaget sine nettsider, forklarer Bente.

Det er Omnipax, et forlag underlagt Pax som for øvrig står for utgivelsen

Løp Oslo Maraton uten ledsager

Kilde: Moss Avis 4. oktober 2007

Eli Halvorsen

Svaksynte og hørselshemmede Bedir Yiyit klarte ikke å finne seg en ledsager fort nok - og løp like godt alene.

Bedir Yiyit er både svaksynt og hørselshemmet, men løper både Birkebeinerritt, Oslo Maraton og New York Marathon. Sist helg løp han Oslo Maraton alene, uten ledsager - for første gang.


– Jeg prøvde å få tak i ledsager før løpet, uten å lykkes. Derfor tok jeg sjansen på å løpe alene, forteller han.
Han hadde satt seg som mål å løpe under to timer, og klarte det - så vidt.


– Det går ganske mye saktere når jeg må løpe alene. Jeg ble klokket inn på én time og 59 minutter, men hadde nok løpt på rundt 1 time og 35 minutter med ledsager, fortsetter han.
Yiyit forteller at det var litt skummelt å løpe alene. Han ser ganske dårlig, mangler sidesyn, og når hørselen også er svekket, så er det mildt sagt utfordrende å løpe i blant tusenvis av andre mennesker.


– Jeg hadde aldri trodd at jeg skulle klare det. Og det holdt på å gå galt et par ganger, Én gang løp jeg på et skilt, og en annen gang inn i et gjerde. men, det gikk bra, ler han.
Nå satser han på å gjøre en god figur i New York Marathon i november. Der slipper han å løpe alene.


– Der har de en egen klubb med ledsagere, så der får jeg med meg ikke mindre enn tre stykker, fortsetter han

USHER FORSKNING PÅ VERDENSPLAN

Kilde: tidsskriftet NYT nr 4 - 2006

Claes Mõller om Usher syndrom 

Claes Mõller er professor i audiologi i Göteborg og en sentral person i Usherforskningen både her i Skandinavia og på verdensplan. Senest har han vært medarrangør ved det Usher-symposium, som ble holdt i oktober måned i Nebraska. Fredag morgen på ADBN-konferansen fremlagte han spennende nytt innenfor behandling, diagnostisering og forekomst av Usher syndrom. 

En del av denne ny viden er medtatt i den senest reviderte versjon av Videncenterets beskrivelse av Usher syndrom, som kan bestilles på Videncenteret. I det følgende kan du lese mer om noen av de områder som Claes Mõller berørte. 

Av Ole E. Mortensen, senterleder 

Nye undersøkelser tyder på en forekomst av Usher syndrom på mer enn 10 pr 100 000 personer. Tidligere har man regnet med at omkring 5 % av alle døve har Usher syndrom type I. Men studier fra Sverige, Nebraska og Iowa viser at opp mot 10% av døve barn har Usher syndrom type I. 

På bakgrunn av tallene talte Claes Mõller varmt for at screene alle døve barn - ikke kun med henblikk på å oppdage Usher, men også for synsproblemer generelt, fordi man vet at det er en større forekomst av synsproblemer blant døve enn blant normalt hørende. 

Blant døve er sannsynligheten for å få synsproblemer 50%, mens den kun er mellom 10 og 20 % blant normalt hørende. 

Behandling 

Det er to lovende typer dietterapi mot RP i Usher syndrom, som undersøkes i øyeblikket, nemlig inntak av A-vitamin og inntak av omega-3 (fiskeolje). 

”Inntil vi finner en bedre behandling, er dette den behandling, som bør tilbys allerede fra starten, når Usher er diagnostisert , fastslo Claes Mõller. 

Foreløpig er det to studier i gang blant barn, som får store doser A-vitamin. Det er en liten risiko for at disse doser kan gi leverproblemer, så det er et område som man derfor bær vare oppmerksom på. 

Diagnostisering 

Til tross for at noen leger forholder seg avvisende overfor å stille en diagnose som Usher ”som man allikevel ikke kan forhindre progressen av”, understrekte Claes Mõller viktigheten at å stille diagnosen. En tidlig diagnose kan ha stor innflytelse på den terapeutiske og rehabiliteringsmessige innsats. Det kan således settes inn med en behandling (som beskrevet ovenfor), som evt. kan utsette synsproblemene. 

I Sverige er man takket være den screening, som foregår av nyfødtes hørsel, kommet ned på en gjennomsnittsalder på to år for diagnostisering av Usher! 

Derutover kan en tidlig diagnose ha stor innflytelse på de prognoser som man kan stille. Det er oftest synet, som mennesker med Usher syndrom er bekymret for, og her kan man berolige med, at selv om de sikkert vil få store synsproblemer, er det de færreste med Usher syndrom, som blir helt blinde. 

Claes Mõller understrekte også at en gjennomsnittlig praktiserende øyelege eller øre-, nese-, og halslege vil se to personer med Usher i løpet av sitt arbeidsliv. Derfor er det ikke alltid alarmklokkene som ringer - legene ligger sjeldent inne med den nødvendige ekspertise på området. 

Usher syndrom type III

Et annet interessant emne som Claes Mõller brakte på banen, var spørsmålet om hvorvidt Usher syndrom type III er underdiagnostisert. Usher syndrom type III er en type som især er kjent i Finland, hvor den utgjør 40% av alle tilfelle av usher syndrom. 


Typen er dessuten kjent i Sverige - især hos mennesker med finske aner. Type III er karakterisert ved en progressiv hørenedsettelse og oftest medfører døvhet omkring 30-40 årsalderen. 

Men nettopp denne utvikling i hørenedsettelse kan være årsak til at denne type faktisk er underdiagnostisert. En person med Usher type III vil i de tidlige barneår ha en hørselsnedsettelse som ligner en jevnaldrendes med Usher type II. Og fordi hørselsnedsettelse forverres i løpet av årene, vil en voksen med Usher III fra omkring fireårsalderen typisk ha en hørselsnedsettelse som ligner en jevnaldrendes med Usher I.

Derover kan en voksen med Usher III også ha utviklet balanseproblemer og dermed ligne en voksen med Usher I både med hensyn til døvhet og manglende balanse. Usher III kan derfor forveksles med andre typer av Usher syndrom og typer kan derfor faktisk være mer utbredt, enn vi tror i øyeblikket. 

RP

RP - retinitis pigmentosa - er den øyesykdom, som følger med Usher syndrom. Nattblindhet nevnes ofte som det tidligste symptom på RP, men det er Claes Mõllers erfaring, at lysfølsomhet og nedsatt kontrastsyn ofte opptrer så tidlig eller kanskje tidligere. 

Nedsatt kontrastsyn betyr at det skal større kontraster til, for at personer kan skjelne dem. Lysfølsomheten betyr at for mye lys kan være voldsomt sjenerende for personen. 

Det kan f. eks være et problem om vinteren i Sverige, hvor kombinasjonen av snø og høyt solskinn til sammen gir et meget kraftig lys. 

Utover de symptomer som kan gi mistanke om RP er den sikreste måte å avsløre sykdommen på dog med et ERG (elektroretinogram). Her får man et bilde av netthinnen som viser om den er sund og hel, eller om det er en begynnende nedbrytering. 

Etter hvert som netthinnen nedbrytes, innskrenker personens synsfelt. Personer med Usher har typisk en kraftig innsnevret av synsfeltet i 40-50-årsalderen. Personer omkring 35 år med Usher har en risiko på 25% for å ha et synsfelt på mindre enn 10 grader. Omkring 55 år er risikoen for å ha et synsfelt på mindre enn 10 grader steget til 75%. Og omkring 20%, av alle med Usher syndrom er helt blinde i 60-70-årsalderen, mens de resterende 80% altså stadig har en synsrest. 

Også skarpsynet blir gradvis dårligere. Usher type I og II noenlunde hverandre i nedsettelsen av skarpsynet, men type I har en litt dårligere utvikling, i alderen omkring 50 har de fleste med Usher syndrom en visus på omkring 0,3 (6/18) og er altså pr definisjon svaksynt. 

Utover Usher syndrom finnes mer enn 40 forskjellige syndromer og sykdommer som medfører døvblindhet. Noen er meget sjeldne, mens andre er ofte forkommet. 

Vidensentret utgir i starten av 2007 en beskrivelse på 15 av disse på trykk og på deres hjemmeside. 

www.dbcent.dk 

Erfaringer fra mennesker med døvblindhet

Kilde: et nordisk prosjekt med 

Birgitte Ravn Olesen og Kirsten Jansbøl 

”Det nordiske prosjektet om innsamling av døvblindblittes egne erfaringer med en progredierende funksjonshemning” er et nordisk samarbeid basert på informasjon fra 20 personer med ervervet døvblindhet fra Sverige, Danmark, Island og Norge. De har i en 5-års periode deltatt i et årlig intervju vedrørende de praktiske, følelsesmessige og sosiale konsekvenser de opplever i forbindelse med en progredierende hørsels– og synshemning. 

Resultatet er 6 temahefter som bakgrunn av de meget personlige fortellingene om hvordan livet oppleves, gir fagpersoner i tjenesteapparatet en god mulighet til å oppdage eller gjenoppdage de menneskene som den faglige innsatsen er rettet mot. I heftene pekes det både på de tingene som fungerer og på det som ikke fungerer så godt. Det pekes på det å være i sentrum av en rehabiliteringsprosess med god hjelp og støtte og på opplevelsen av å ha mistet kontrollen over eget liv. Det pekes på hvor styrkene og svakhetene ligger. 

Heftene kan brukes som kilde til inspirasjon for tilpasning eller utvikling av støttetiltak for personer med ervervet døvblindhet. De kan skape en dypere forståelse for det individuelle perspektivet og nødvendigheten av å holde fokus på den enkelte menneskes behov. Endelig kan heftene leses som historisk dokumentasjon som gir et innblikk i 20 menneskers liv. 

Utdrag fra temaheftet: Å få en diagnose

Erfaringer med å ha hørsels– og synsproblemer uten å kjenne diagnosen

Mange informanter forteller om hvordan de som barn følte at det var noe galt og om hvordan deres følelse fikk konsekvenser for dem selv og deres relasjoner til omverdenen. 

Petter som er 33 år og har et middels hørsels– og synstap, forteller: 

”De første problemene jeg kan huske med synet mitt, var allerede som barn når vi skulle ha det moro nyttårsaften. Da kunne jeg ikke være med de andre når de gikk ut for å ringe på folks dørklokker. Så skulle man jo skynde seg vekk, men det kunne jeg ikke fordi jeg var nattblind. Det tenkte jeg ikke over den gangen”. 

Borghild som er 54 år og har et alvorlig hørsels– og synstap, kan på samme måte fortelle om hvordan hun som barn undret seg: 

”Jeg har jo heller aldri forstått hvorfor jeg ikke kunne gripe ballene i dødball, håndball og lignende. Jeg har jo skinnlegger som en fotballspiller fordi jeg alltid har gått på alt mulig. Jeg er alltid blitt kalt for klossete på skolen… Ja, jeg har slått meg mye i tidens løp. ”

Anna gir uttrykk for at hun ville ha valgt å gjøre noen ting annerledes hvis hun på et tidligere tidspunkt hadde visst at hun hadde Usher syndrom type 2. For henne har det betydd tap ikke å kjenne diagnosen: 

”Jeg mener det kunne vært oppdaget tidligere, og jeg kunne fått hjelp tidligere. Det er trist å tenke på. Legen kunne jo ha henvist meg til en spesialist tidligere. Det er jo derfor vi har dette systemet. Hele min ungdom er gått tapt. All den mobbingen, og lærerne som ikke forsto. Det var fælt! Av og til tenker jeg på at jeg skulle ha skrevet et brev til kommunen og fortalt om situasjonen min, hvordan jeg har mistet mine barndoms– og ungdomsår. De kunne betale en tur verden rundt for meg så jeg kunne bruke den siste rest av syn til å lære noe, få flere inntrykk og opplevelser. De skylder meg noe. Jeg kunne få erstatning.” 

____________________________________________________________

Jeg skal skrive noen utdrag fra alle seks temahefter i SynHør-bladet i numre fremover. 

Hvis dere er interessert i å få sånne temahefter, kan dere ta kontakt med din kompetansesenter. 

Spennende og lærerik sjakk-kurs på Eikholt

Av Camilla Hansen

Mandag 3. september til torsdag 6. september arrangerte LSHDB sitt andre kurs i sjakk på Eikholt. Kurset var beregnet for viderekomne som hadde deltatt på LSHDBs første sjakk-kurs i fjor, men det var også rom for andre å melde seg på. Vi var seks deltakere, og alle, bortsett fra meg, hadde deltatt på sjakk-kurs tidligere. Flere av deltakerne var i tillegg erfarne sjakkspillere som bl.a. hadde deltatt i Norgesmesterskapet i sjakk for synshemmede.

Vår lærer under kurset, Knut Prytz, er broren til Tormod Prytz, som underviste under forrige sjakk-kurs. Som sin bror er også Knut en dyktig og erfaren sjakkspiller som har deltatt på mange NM i sjakk for synshemmede. Til tross for at var første gangen han holdt kurs i sjakk for døvblinde, var Prytz en god og tålmodig lærer som gjorde sjakkspillet forståelig og spennende både for nybegynneren og for de viderekomne.

Kurset startet på mandagen med en repetisjon av reglene i sjakk. Vi fikk gode forklaringer av de enkeltes brikkenes funksjon og verdi, og av spesielle trekk. Noen ganger gikk det imidlertid litt fort i svingene for undertegnede, spesielt da vi gjennomgikk mer sjeldne trekk som én passant-trekket. Men i pausene var det heldigvis mulighet for å spørre både læreren og andre deltakere om ting man lurte på.

Flere av deltakerne hadde med seg sine egne sjakkbrett, men det var også mulighet for å låne brett på Eikholt for de som ikke hadde brett. Sjakkbrett for synshemmede er skåret ut slik at det går an å føle forskjell på de forskjellige brikkene og på de hvite og svarte feltene på brettet med fingrene. For svaksynte finnes det store sjakkbrett som har gode kontraster som gjør det lettere å se.

Under kurset ble det brukt et system med en kombinasjon av bokstaver fra A til H og tall fra 1 til 8 for å angi posisjonene på brettet. Og for at det skulle være lettere å høre forskjell, fikk også de enkelte bokstavene navn som Anna, Bella, Cæsar og David, slik at man da kan si at en springer f.eks., flytter seg fra Anna-2 til Cæsar-3.

Alle deltakerne hadde med seg hver sin tolk, som var våre øyne og ører under kurset. Men ikke alle tolkene kunne sjakk. Derfor var det en tolk, en som hadde god kunnskap og erfaring med sjakk, som hadde som oppgave å gå rundt og se til at alle brikkene stod i riktig posisjon på brettene.

Resten av mandagen og de neste to dagene ble det undervist i sjakkspillets tre faser; åpning, midtspill og sluttspill. Vi fikk gode råd om hvordan vi skulle legge strategier, ta kontroll over sentrum av brettet, bygge opp et angrep og forutse motstanderens neste trekk.

Undervisningen foregikk ved at vi fikk en gjennomgang av sjakkpartier som var blitt spilt under tidligere NM i sjakk for synshemmede. Prytz gikk i gjennom hvert eneste trekk i partiet og ga beskrivelser av trekkene og analyser av hvorfor spillerne hadde tatt de enkelte trekkene. Selve beskrivelsene gjorde spillet veldig fascinerende. Brikkene fikk menneskelige egenskaper og begynte nesten å leve på brettet; en løper stod og stirret aggressivt på den forsvarsløse dronningen, en stakkars bonde stod ensom og forlatt i hjørnet, mens springeren skuet triumferende utover sentrum.

Vi fikk også lære litt om regler for tidsbruk under Norgesmesterskap og hvordan klokken skal brukes i sjakk. Et eksemplar av den spesielle sjakk-klokken, som egentlig er to klokker som henger sammen, ble sendt rundt til deltakerne slik at vi kunne se og føle på den.

Om kveldene spilte flere av deltakerne mot hverandre i peisestuen. De mest erfarne spilte mot hverandre i flere timer, spillet så aldri ut til å ta slutt. Noen ganger måtte de avslutte før spillet var avgjort, fordi det var blitt så sent at det var på tide å gå til sengs. Jeg fikk også prøve meg mot et par deltakere. Det var veldig artig når jeg hadde lært meg spillet sånn noenlunde og klarte å forutse noen av motspillerens trekk, selv om jeg ble - ikke uventet - ganske kjapt sjakk matt.

På tirsdag kveld fikk vi litt avveksling fra sjakken noen timer. Da var det nemlig Eikholts tradisjonelle hyggekveld med spørrekonkurranse, sosialt samvær og kaffe og kaker. Maten på Eikholt var forresten like deilig som alltid. Spesielt desserten på onsdagen gjorde inntrykk. Det var en tallerken bestående av et stykke med en nydelig hjemmebakt kake, tilberedt med vaniljeis, krem, sjokolade og lokalplukkede bringebær overstrødd med melis. Det hele var kunstnerisk pyntet bringebærsaus.

Kurset ble avsluttet med en usedvanlig grundig evaluering på torsdag formiddag. Alle deltakerne ble oppmuntret til å fortelle om sin opplevelse av kurset, til å gi ris og ros, og komme med ideer og forslag til hva som kunne gjøres annerledes ved senere sjakk-kurs. Det ble satt av god tid til diskusjon, og alle fikk snakke ferdig. Det var slettes ikke noe av det hastverket og påskyndingen som det ofte pleier å være på slike evalueringer.

Kjell R. Johnsen oppfordret oss til å melde oss på LSHDBs korrespondanseturnering i sjakk som foregår via e-post. En av deltakerne tipset oss også om at det går an å spille sjakk på Internett, på www.123spill.no/. På denne måten kan vi holde sjakk-kunnskapene ved like mens vi venter på neste kurs. Men la oss håpe at det ikke blir lenge til!

København - tur

Av Maj Lis Marman

LSHDB Oslo, Akershus og Østfold arrangerte en høsttur med danskebåten DFDS ”Pearl of Scandiavian”, 28. - 30. september. Vi var 14 i alt,, 6 døvblinde, 4 støttemedlemmer og 4 tolk/ledsagere. 

Vi var heldige med båtturen, fordi det var rolig sjø begge veier. Men regnet høljet i København om lørdagen, men vi koste oss allikevel i Kongens by. 

På fredagskveld om bord fikk vi 3 retters middag med vin, og det var virkelig godt og nydelig. Vi fikk også kaffe avec. Etter middagen var vi i nattklubben der vi var heldige at det var bra lysforhold. Vi satt å skravla og koste oss. 

Lørdag morgen var vi å spiste frokostbuffet og vi dro til kongens by, noen alene og noen sammen på handletur. Lunsjen ble tatt i byen. Regnet høljet som sagt. Noen av oss var på Kongens Nytorv og så på Danske Døveforbund som arrangerte demonstrasjon.  

På kvelden om bord var vi i en buffetrestaurant og forsynte oss med forskjellige mat og fikk en drikke til.  fikk vi  middagsbuffet med en drikke.

Vi handlet på taxfree også. Vi var også i nattklubben om kvelden og skravla i timevis utpå natten. 

Dagen etter inntok vi frokost på buffetrestauranten, og det var en trivelig og koselig høsttur. 

Kalender - hva skjer i 2007?

7. – 9. desember
Nasjonalt arrangement i Trondheim

2008

23. – 30. juni 

LSHDBs landsmøte og sommertreff, Haugesund
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