SynHør-bladet

Nr 5 – 2009, 18. Årgang

Innhold

Styrets hjørne
1
NUF og LSHDB gjennom 20 år, 1989 – 2009
2
Intervju med den første lederen av NUF (LSHDB)
10
Flott fjelltur til Rondane
12
Notat
14
Leselist med punkttastatur
15
Oslo halvmaraton 2009
15
Nasjonalt kvalitetsregister for døvblindhet og progredierende syns– og hørselshemming
17
Nye regler om datamaskiner for blinde og svaksynte
18
Ingen løsning for TT-saken i statsbudsjettet
19



Styrets hjørne

Kjære medlemmer og lesere.

 

Høsten er over oss og det bærer det også mye preg av i LSHDB. Høsten er en av de hektiske periodene både for styret og vår blide og hardt arbeidende kontorfullmektig Karin Andvig. LSHDB er en organisasjon som er åpen for nye tanker og arbeidsmåter. Som dere ser har lederspalten fått nytt navn. Heretter  vil den første spalten i bladet bli skrevet på rundgang av styrets medlemmer. 

 

Styret har for tiden mange saker som det arbeides med på ulike områder. Vi har etter en del arbeid nå endelig begynt å få en dialog med NAV angående tolk i utlandet. Veien frem mot en løsning på tolk i utlandet er fortsatt meget lang. Det er fremtiden som vil vise når og hva slags løsning vi får på saken om tolk i utlandet. Men som medlemmer og lesere av SynHør bladet skal dere vite at styret fortsatt jobber med saken. 

 

I november skal vi ha likemannskurs i Asker. LSHDB har tradisjon for å bruke egne erfaringer fra medlemmer på våre kurs. Derfor vil styret takke og gi applaus for at Tare Teksum, Bedir Yiyt, Bibbi Hagerupsen og Berit Øie alle stiller velvillig opp som foredragsholdere på kurset. Utenfra LSHDB har vi fått Tomas Rannstad Haugen fra Norges Blindeforbund til å snakke om synshemmedes erfaringer med NAV.

 

Høydepunktet på likemannskurset vil bli feiringen av LSHDBs 20 års jubileum lørdag kveld. Til jubileumsmiddagen er det invitert mange gjester. Styret synes det er meget gledelig at våre samarbeidspartnere i organisasjoner og det offentlige har takket ja til invitasjonen. 

 

Styret vil rette en takk til Camilla Hansen for arbeidet med å oppgradere LSHDBs nettsider. Nettsiden har et forum kun for LSHDB medlemmer og styret oppfordrer folk til å ta forumet i bruk.

 

Kontoret er åpent annen hver onsdag (partall uker), torsdag og fredag. Vær obs. på at kontorfullmektigen i perioder kan være utilgjengelig p.g.a. møter eller andre oppdrag for LSHDB.

  

Høstlig hilsen fra       

John Arne Torstensen

Styremedlem

 

NUF og LSHDB gjennom 20 år, 1989 – 2009

Norges Usher Forening blir stiftet

Norges Usher Forening (NUF) ble stiftet 22. september 1989 på Frambu Helsesenter, under et informasjons- og behandlingsopphold for ungdom og voksne med Usher syndrom. NUF startet opp med bare kr. 2000 i startbidrag fra Frambu. Interimsstyret bestod av leder Sissel Haavik, nestleder Kirsti Skorge, sekretær Kari Marie Myrhol, kasserer Merete Enggrav og styremedlemmene Dag Lars Westgård og Inger Kristin Hauge. Sissel Haavik ledet NUF fram til 1995. 

 

De første styremøtene ble holdt hjemme hos Sissel eller andre av styrets medlemmer, og i Oslo Døveforenings lokaler. I desember 1992 fikk NUF egen kontorplass i Dronningens gate 23 og fikk skaffet til veie nødvendig utstyr som teksttelefon, telefon, datamaskin, kopimaskin, printer.  NUFs første årsmøte ble avholdt på Frambu i 1991. Organisasjonen hadde da 48 medlemmer, som inkluderte både A-medlemmer (hovedmedlemmer) og B-medlemmer (støttemedlemmer).

 

Første nummer av NUFs medlemsblad, Usher-bladet, ble utgitt julen 1992. Det ble gitt ut 2 numre i 1992, deretter 4 nr. i året fra 1993. Sissel Haavik Markhus var Usher-bladets første redaktør.

 

NUF arrangerte en rekke sosiale aktiviteter, som hyggetreff, sommertreff og julebord. Sommertreffene ble arrangert i bl.a. Lofoten, Kristiansand og Stryn.

 

I tillegg til de sosiale arrangementene, holdt flere av NUFs styremedlemmer en rekke foredrag over hele landet om Usher syndrom. Styrets medlemmer var også representert i forskjellige fora og deltok på nasjonale og internasjonale konferanser for døvblinde, Usher og RP. 

 

Fra 1994 arrangerte NUF også likemannskurs og datakurs. Første likemannskurs fant sted på Eikholt i september 1994, og det ble arrangert datakurs på Ål folkehøgskole i november samme år. 

 

Av prosjektene Norges Usher Forening jobbet med kan nevnes NUF-prosjektet; ”Tidlig diagnostisering og helhetlig tiltak” Dette var en spørreundersøkelse blant medlemmene for å få en oversikt over medlemmenes meninger om tidlig diagnostisering, og erfaringer og behov mht. Usher syndrom. Berit Rasmussen og Sissel Haavik Markhus var de prosjektansvarlige. 

 

Et annet viktig prosjekt hvor NUF deltok, var prosjektet ”Kompetansesystem for døvblindblitte”. Prosjektleder var Terje Binder A/S, og John Sandell og Berit Rasmussen representerte NUF. NUF gikk inn for flertallets innstilling: Å utvikle kompetansen på Eikholt og å flytte Sentralteamet for døvblinde sin kompetanse dit. 

 

NUF blir til LSHDB

Under årsmøte og organisasjonskurs på Eikholt 21-23. februar 1997 ble det diskutert om Norges Usher Forening skulle endre sitt navn til Landsforbundet for kombinert syns- og hørselshemmede/døvblinde. Diskusjonen rundt navneendringen kom til å dreie seg om hvorvidt det skulle være ”og” eller skråstrek mellom ”syns- og hørselshemmede” og ”døvblinde” i navnet. Navnet LSHDB ble vedtatt på ekstraordinært årsmøte/generalforsamling samme år, og det ble åpnet for at også de med andre former for kombinert syns- og hørselshemming enn Usher syndrom kunne bli hovedmedlemmer. Også medlemsbladet fikk nytt navn: SynHør-bladet. Berit Rasmussen Øie overtok som redaktør av SynHør-bladet etter navneendringen. Etter henne overtok John Arne Torstensen, og deretter Bibbi Hagerupsen som er den nåværende redaktøren for bladet. 

 

LSHDBs nye vedtekter satte bl.a. følgende som organisasjonens formål:

· Å være en brukerstyrt interesseorganisasjon

· Utvikle nettverk og gode sosiale miljøer blant medlemmene

· Formidle informasjon til kombinert syns- og hørselshemmede og til samfunnet

· Samarbeid med organisasjoner og instanser som LSHDB har interessefelleskap med. 

· Stimulere til forskning om alle sider ved kombinert syns- og hørselshemning.

 

Mens NUF hadde årsmøte hvert år, så avholder LSHDB generalforsamling/landsmøte annethvert år. Det ble vedtatt at LSHDB skulle ha et landstyre bestående av sentralstyrets medlemmer og representanter for hvert av forbundets distrikter. Det første året ble det utnevnt distriktsrepresentanter i Oslo og Buskerud. Men etter hvert ble det dannet flere distriktslag rundt omkring i landet. I 1999 hadde LSHDB distriktslag/distriktskontakter i Oslo og Akershus, Aust- og Vest Agder, Hordaland, Buskerud, Nordland, Telemark, Trøndelag, Vestfold.  

 

Viktige saker i LSHDB

Viktige saker som LSHDB har jobbet med opp gjennom årene inkluderer bl.a.:

· Tolk i utlandet. Fjerning av paragraf 10.7. g, slik at alle døvblinde, uansett alder, skal få dekket utgifter til tolk i utlandet til dagliglivets gjøremål. Dette er en sak LSHDB fortsatt jobber mye med. 

· Fri tak på antall tolketimer. Dette er en sak LSDHB har fått gjennomslagskraft for: I 2005 ble det innført ubegrenset bruk av tolketimer, også for tolk i arbeidslivet. 

· Døvblinde og arbeid; synliggjøre overfor arbeidsgivere at døvblinde er en ressurs som arbeidstakere. Som en del i arbeidet med dette er LSHDBs likemannskurs om arbeid i november hvert år.

· Haptisk kommunikasjon. Trine Næss var en pionér i arbeidet med å videreutvikle og utbre haptisk kommunikasjon. LSHDB har arrangert flere kurs i haptisk kommunikasjon, bl.a. likemannskurset ”Å fange omgivelsene” under sommertreffet i 2005, og kurs for instruktører i haptisk kommunikasjon 29. februar - 2. mars 2008. Det sistnevnte kurset ble gjennomført etter en idé av Trine Næss: Da det er døvblinde selv som anvender haptisk kommunikasjon, så kan døvblinde også undervise andre i dette. Distriktslagene ble invitert til å sende 2 representanter hver. Det var Trine Næss, Berit R. Øie, Kari Kristine Engan og Åshild Johansen som  foreleste. 

· Samspill mellom tolk/ledsager og bruker. Dette temaet ble tatt opp to ganger på likemannskurs, henholdsvis under sommertreffet i Alta 2006 og sommertreffet i Langesund i 2007. 

 

Prosjekter

Blant prosjektene som LSHDB har ledet eller deltatt i opp gjennom årenes løp kan nevnes:

· Usher type 2 og genetikk. Prosjektet fikk midler fra Helse og Rehabilitering.

· Nordisk prosjekt om døvblindblittes erfaringer og konsekvenser av progredierende syns- og hørselstap. Videncenteret for døvblindblevne i København tok initiativet til dette prosjektet. 

· ”Samliv og døvblinde”. Prosjekt i samarbeid med Eikholt

· ”Tegnmateriale for døvblinde”. Også i samarbeid med Eikholt.

· ”Livet rundt døvblinde foreldre”. Berit R. Øie er ansvarlig for prosjektet, og det er støttet av Helse og Rehab. Hensikten er å samle inn og systematisere kunnskap om familiesituasjonen der den ene av foreldrene har døvblindhet/kombinert syns- og hørselshemming.

 

Arrangementer og aktiviteter

LSHDB har hvert år hatt mange sosiale arrangementer som sommertreff og julebord. Sommertreffene har funnet sted over hele landet, fra Eidene, Lofoten, Alta, Lom, Langesund og Haugesund til Hurdal. Likemannskurs har blitt arrangert hvert år, vanligvis to ganger i året. Et meget vellykket likemannskurs ble holdt i april 2001 i Trondheim, med temaene ”Hvordan beholde et positivt selvbilde” og ”Hvordan leve med tinnitus”. Et annet spennende likemannskurs som ble arrangert i kombinasjon med førjulstreff, på Lillehammer i månedsskiftet november/desember 2001. Temaet var ”Føle rytmer og vibrasjoner gjennom musikk og kommunikasjon” og kurset ble ledet og gjennomført av Trine Næss og Russ Palmer. 

 

Fra og med 2005 har LSHDB arrangert likemannskurs hvert år i november med temaer relatert til arbeid, utdanning og yrkesrettet attføring. I 2005 og 2007 arrangerte LSHDB i samarbeid med NAV ARK v/Knut Loe Dønnessen nasjonale konferanser i Trondheim. Tema for den første konferansen var: ”Inkluderende arbeidsliv - på alvor?, mens temaet på dialogkonferansen i 2007 var ”Tro, håp og uførhet”. Disse konferansene er de første NAV ARK har gjennomført i samarbeid med en brukerorganisasjon. 

 

Av andre arrangementer kan nevnes seminaret i Bergen oktober 2000, hvor både fagpersoner og brukere var tilstede. Seminaret hadde spennende temaer som forskning på Usher syndrom, nye hjelpemidler i mobilitet, etikk og menneskesyn i arbeid med døvblinde, og haptisk kommunikasjon. Foreleserne inkluderte øyelege Sigmund Spetalen, mobilitetspedagog Steinar Dybwad, generalsekretær Gunnar Dehli, Trine Næss, Russ Palmer og Riitta Lathinen. 

 

Og så må vi ikke glemme sjakk-kursene på Eikholt. Første kurs ble arrangert i 2005, med Kjell R. Johnsen som kursansvarlig og Tormod Prytz som instruktør/lærer. LSHDB arrangerte årlige sjakk-kurs på Eikholt fram til 2008, da det ble stiftet en egen sjakkforening for kombinert syns- og hørselshemmede.

 

Flere av LSHDBs distriktslag har hatt høy aktivitet og har arrangert ulike aktiviteter som turer, julebord, kurs, medlemsmøter og treff.

 

Noen fakta om LSHDB

· I 2000 meldte Landsforbundet seg inn i Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, FFO. 

· Lill Fermann Iversen ble ansatt som LSHDBs kontorfullmektig i 2001. 

· Organisasjonen har måttet flytte kontorlokalene flere ganger – fra Dronningens gate 23, til Lille Grensen 7, og til Skippergaten 33, hvor kontoret holder til i dag. 

· I 2007 ble Karin Andvig ansatt som ny kontorfullmektig, i 50 % stilling. 

· Lill Iversen fortsatte arbeidet med LSHDBs aktivitetssenter i tilknytning til Eldresenteret for døve og døvblinde i Oslo. Aktivitetssenteret ble imidlertid lagt ned i 2008.

· LSHDB fikk ny logo i 2004, utarbeidet av støttemedlem Georg L. Bjerkli.  Den store sirkelen viser synsfeltet som gradvis endrer seg og tegnet i den lille sirkelen betyr kombinert/samhold. 

 

Ledere i NUF og LSHDB 1989-2009

 

· Sissel Haavik (Markhus): 1989-95

· John Sandell: 1995-98

· Berit R. Øie: 1998 - desember 1999

· Rigmor Schjerven: Januar – april 2000

· Åshild Johansen: 2000 - d.d. 

Åshild er den som har lengst fartstid som leder, og også den som har sittet lengst i styret. 

 

Kjell Henrik Hendricks var LSHDBs generalsekretær fra 23. februar til 21. desember 1997.  

 

Andre styremedlemmer som har utmerket seg gjennom en lang og utrettelig innsats i styret er John Sandell, Jarle Lid, Kari Marie Myrhol, Tonje Wright og Kari Kristine Engan. 

 

Dagens styre er sammensatt av: 

Leder: Åshild Johansen

Nestleder: Kari Kristine Engan

Styremedlem: Odd Paulsen

Styremedlem: John Sandell

Styremedlem: John Arne Torstensen

1. varamedlem: Harald Vik

2. varamedlem: Camilla Hansen 

 

Resultat for regnskap i NUF og LSHDB 

22.09.1989-31.12.1990

Inntekter: 18.788

Utgifter: 10.848

Overskudd: 7.940

 

1991

Inntekter: 67.356

Utgifter: 48.714

Driftsoverskudd: 18.642

 

1992

Inntekter: 98.328

Utgifter: 98.328

Driftsoverskudd: 0

 

1993

Inntekter: 105.778

Utgifter: 87.140

Driftsoverskudd: 18.637

 

1994

 Inntekter: 182.314

Utgifter: 170.795

Driftsoverskudd: 11.518

 

1995

Inntekter: 240.860   

Utgifter: 273.342

Driftsunderskudd: 32.481

 

1996

Inntekter: 154.715

Kostnader: 143.279

Årsresultat: 11950

 

1997

Inntekter: 255.852

Driftskostnader: 245.650

Årsresultat: 9.626

 

1998

Driftsinntekter: 481.753

Driftskostnader: 457.642

Årsresultat: 31.729

 

1999

Inntekter: 740.254

Driftskostnader: 742.723

Årsresultat: 419  

2000

Inntekter: 767.588

Driftskostnader: 688.458

Årsoverskudd: 80.750

 

2002

Inntekter: 877.571

Driftskostnader: 848.953

Årsoverskudd: 28.283

 

2003

Inntekter: 860.883

Driftskostnader: 914.326

Årsunderskudd: -54.893

2004

Inntekter: 751.066

Driftskostnader: 766.340

Årsunderskudd: -17690

 

2005

Inntekter: 925.570

Driftskostnader: 836.928

Årsoverskudd: 86.605

2006

Inntekter: 1.009.923

Driftskostnader: 963.654

Årsoverskudd: 43.676

 

2007

Inntekter: 1.085.591

Driftskostnader. 972.547

Årsoverskudd: 112.179 

 

2008

Inntekter: 2.381.135

Driftskostnader: 1.902.573

Årsoverskudd: 487.766

 

Antall medlemmer i NUF og LSHDB

31.12.1990

A-medlemmer: 21

B-medlemmer: 27

 

31.12.1995

51 A-medlemmer

35 B-medlemmer

 

01.01.1998

79 ordinære medlemmer

62 støttemedlemmer

 

31.12.2000

240 medlemmer – inkludert støttemedlemmer. 

 

31.12.2005

164 ordinære medlemmer

135 støttemedlemmer

 

31.12.2008 

132 medlemmer 

124 støttemedlemmer 

 

Intervju med den første lederen av NUF (LSHDB)

Da NUF (Norges Usoer Forening) ble stiftet 22. september 1989, var Sissel H, Markhus valgt som leder og har ledet NUF gjennom de seks første årene, før John Sandell overtok roret. LSHDB feirer sitt 20 års jubileum i år, og jeg vil lage en artikkel om vår første leder, Sissel H. Markhus. 

 

1. Hvorfor ble NUF stiftet 22. september 1989 på Frambu senter? Kan du fortelle litt om det? 

Vi fikk invitasjon fra sentralteamet, som det het før, om 2 ukers kurs for ungdom og voksne med usher syndrom, som ble arrangert på Frambu helsesenter for de sjeldne sykdommer, og vi var 17 kursdeltakere. Der på Frambu ble vi informert om hvordan opprette en forening, siden vi bor spredt i Norge og hvordan holde kontakt med hverandre, ble vi enige om å stifte en forening; Norges Usher Forening. 

 

2. Hvem satt i interimsstyret til årsmøtet i 1991? 

Det var meg, Merete Enggrav (nå Karlsen), Inger Kristin Hauge, Kirsti Skorge og Kari M. Myrhol. 

 

3. I de første årene har dere ikke kontor og hvordan fikk dere til å gjennomføre styret og foreningen gjennom? Hvor holdt dere styremøter til? 

Ofte hjemme hos oss :-)  Vi bytter på og det samme med mat som er hver sin tur. Av og til låner vi møterom på jobben min. 

 

4. Da NUF ble stiftet, husket du hvor mange medlemmer det var med starten av? Merket du noe fremgang med antall medlemmer i de første årene du var leder i? 

Første gang vi stiftet en forening på Frambud, var vi 17 kursdeltagere, og der var det 17 medlemmer, men det var noen ektefeller og venner, som vi klarte å nappe til som støttemedlemmer på selve kurset. Men etter kurset, nappet vi familie og venner, da øker medlemstallet. Jeg var leder i 6 år, og tok kontakt med noen døveforeninger og holdte foredrag om Usoer syndrom. 

 

5. Hvordan var utviklingen med økonomien, da NUF fikk 2000 kr i gave fra Frambu?

Vi fikk jo gave i september, og økonomien utviklet ikke så mye i løpet av høsten, men takket være medlemmer, både ordinære og støtte, at vi ”tjener på det”, at vi har råd til porto, brev osv. 

Ellers måtte vi bruke mye tid med å søke tilskudd hos departementet, samme som legater, og det vokste gradvis. Vi alle hadde jobb og hadde ikke mulighet å ha et møte med departementet, så av og til måtte vi ta fri fra jobben for å være med på møter hvis viktig. 

Ang tilskudd var det ikke lett å få støtte, men vi fikk noe. Ang legat var det lettere å få, vi skrev om formål ved foreningen, f. eks vi trenger kontor, kontorutstyr osv, endelig fikk vi 2 roms kontor midt i sentrum. 

Ellers legger vi i begynnelsen mye ut av egne lommer til reisepenger, mat, julebord, sommertreff osv. 

Styret fikk ikke noe honorarer i de årene og jobbet helt gratis. 

 

6. Hvordan opplevde du som leder responsen hos folk da NUF ble stiftet? 

Vi fikk mye ros, og de syns det var flott at vi stiftet egen forening. Etter hvert spesielt hos tegnspråkmiljøet der de som har selv usher, tok kontakt med meg, dermed ble medlemstallet vokst, det samme jeg gikk på Briskeby skole, og noen tunghørte som har usher, kjenner meg, ble medlemmer også. :-) Det var jo en fin start! 

 

7. Du med styret, klarte å få arrangert dette første sommertreffet i Lofoten sommeren 92, hvordan var det? 

Jepp, helt fantastisk– og vi opplevde en kjempeflott tid i Lofoten! Vi betalte jo alt selv. :-) 

 

8. Hva opplevde du det beste og det dårlige ved NUF i de årene du var leder i? 

Jeg opplevde alltid en fin tid med styret og medlemmer og gjennomførte fine sommertreff og julebord selv om økonomien strakk alltid seg ikke til, men det var en hard kamp å få nok støtte i økonomien. Likevel får vi alltid penger når vi søker støtte om. 

Men jeg skulle likevel ønskt vi hadde en eller to ansatte på kontoret, som kunne ta all kontorarbeid der vi i styret jobbet i de første årene med. Vi som sagt hadde heltidsjobber, hadde ikke mulighet å bli med på møter og lignende. Vi måtte ha møter om kvelden med fagrådet. På fritiden brukte vi tid til kontorarbeid på kontoret. 

 

9. Ja, nå som LSHDB har sitt 20 års jubileum, hvordan ser du på utviklingen ang medlemsøkningen og arrangementer? 

Jeg er veldig glad for at LSHDB har klart å leve i 20 år, gratulerer! 

Utviklingen har økt, især kombinert syns– og hørselshemmede, men tegnspråklige ikke har økt så mye, som det burde ha vært. 

Arrangementer er jo bra, og at det ble gjennomført hver sommer og annen hver jul, i tillegg har vi distriktslager der vi møter iblant. 

 

10. Ellers har du noe på hjertet du vil si til LSHDB-styret og medlemmer? 

Det er viktig at vi holder oss sammen, og at vi har hverandre siden vi er en så liten gruppe, at vi må stå sammen og kjempe mot offentlige om våre rettigheter, utfylle hverandres kunnskaper, som f. eks familier med barn, som vil lære mye av hverandre, utveksle erfaringer med hverandre. 

Det er viktige at vi er aktive i foreningen, og at medlemmer gir respons til styret. 

Jeg håper at foreningen vår klarer å leve videre, vi klarte 20 år, så vi må klare 20 år til, for det fins mange ressurssterke medlemmer! :-) 

Flott fjelltur til Rondane

Foreningen Norges Døvblinde arrangerte fjelltur til Rondane 17. - 20. august 2009. Det var 13 døvblinde pluss tolker og ledsagere, i alt 40 deltakere. Vi bodde på Venabu Fjellhotell som ligger sør i Rondane, 18 km fra Ringebu i Gudbrandsdalen, ca 240 km fra Oslo. Hotellet ligger 932 moh ved fjellvannet Fiskeløysa i vakre naturomgivelser og frisk fjell-luft. 

 

Vi tok tog til Ringebu st. og ble fraktet med buss opp til hotellet, hvor vi ble ønsket velkommen av betjeningen. Etter å ha spist middag fikk vi informasjon og fikk komme med ønsker for neste dag. 

 

Dagen kom, og alle gikk til Svartefjell, som er et 1 200 meter høyt fjell, ca 6 km fra hotellet. Frem og tilbake ble dette en tur på 12 km. Jeg gikk rolig pga leddgikt og ville gjerne nå toppen, men dessverre måtte jeg snu da jeg hadde 1 km igjen pga regn. Vi fant en kafé og hvilte litt. Om kvelden snakket vi om turen i dag. Det heter at det er ”ingen skam å snu”. Jeg sa ”Det er viktig å lytte til kroppens signaler”. Ja, alle var enige om det. 

 

Onsdag skulle vi gå en annen tur til Myfallet, ca 6 km. Alle gikk, jeg gikk til det ble steinete og noe vanskeligere for de som har dårlige bein, som jeg har. Der stanset jeg og ville ikke gå mer, da hadde jeg gått ca 4,f km. En fin tur på høye fjell, jeg fikk se kyr. Der var seter, og det minnet meg om den gården hjemme 536 moh. Stien var litt bratt og noen steder nesten loddrett, mye steintrapper. Jeg bar melkespann med støttereim på skuldrene. Jeg har litt balanseproblem, men brukte ikke stokk som støtte. Jeg hadde lyst til å låne stokker av mine besteforeldre, men det var skam for unge å bruke stokk i gamle dager. Mine foreldre fant et spesielt melkespann med bærereimer slik at jeg kunne bære det på ryggen, men melken i spannet skvalpet og forstyrret meg og det var vanskelig å gå rolig. Jeg melket 3-4 kyr på stølen 4 somre, før vi sluttet med stølsdrift i 1960. 

 

Klokken 15 var det ridetur og kanotur for de som ville. Jeg ville på kanotur på Fiskeløysa i en time, en fin tur hadde vi. Hver onsdag serverer hotellet en spesiell meny med varme og kalde retter. Vi fikk seibiff med hvitløksmør og potet, en spesiell ertesuppe, rakfisk av ørret med lefse rundt, gryterett med elgkjøtt, venabugrøt med surmelk, rømmegrøt med rosiner, spekepølse, hestespekepølse og bjørnespekepølse med potetsalat, og varme molter med is, i alt 7 tallerkener. Spekepølse av bjørn var laget av en slagbjørn som drepte mange kyr i Gudbrandsdalen, og derfor ble skutt i fjor. 

 

Vi trimmet i en halvtime før middag hver dag. Reidar Brenden var en god turleder og en god trimleder. Om kvelden var det oppsummering fra dagens tur og aktiviteter. Vi ønsker det blir fjelltur til Dovrefjell neste år, Hardanger om 2 år, Jotunheimen om 3 år osv. 

 

Neste dag var det hjemreise. For en flott fjelltur. Jeg som har leddgikt greide å gå så langt som 10 km. Før greide jeg å gå 5 km i timen. Etter at jeg fikk leddgikt greier jeg bare 3, men jeg liker å gå tur og se ting og prate også, så det er bra om jeg greier 2 km i timen. Takk til FNDB og tolker/ledsagere som sørget for at vi døvblinde hadde det bra på fjellturen. 

 

Hilsen fra den glade fjellvandrer Liv Finnestad

 

Notat

Kilde: www.afi.no

Publisert 8. september 09

 

 Arbeidslivet og personer med ervervet døvblindhet 

I nytt notat vises det til at tverrfaglig samarbeid synes å være en betingelse for å få til vellykkede ”påkoblingsprosesser” til arbeidslivet når det gjelder personer med nedsatt funksjonsevne, og i særdeleshet for personer med ervervet døvblindhet. 

 

I arbeidet med å bidra til å hindre frakobling fra arbeidslivet, ble det oppdaget at det trengs bedre metoder for arbeidsplassanalyse og tilrettelegging. Bedre metoder og mer kunnskap på dette området vil kunne bidra til at flere personer med ervervet døvblindhet kan beholde sitt arbeid lengre enn det som er tilfelle i dag. 

 

Notatet er basert på en prosjekt som foregikk i Østlandsområdet 2006 - 2009. 

 

”Arbeidslivet og personer med ervervet døvblindhet” er redigert av seniorforsker Steinar Widding. Oppdragsgiver var Sosial– og helsedirektoratet. 

 

Publikasjonen kan du finne på www.afi.no  

 

Leselist med punkttastatur

Av Kjell R. Johnsen 

I vår satt jeg i spisestua på Eikholt og jeg fulgte med i diskusjonen mellom Harald Vik og John Sandell om leselist med punkttastatur., Apparatet som ikke er særlig større enn en mobiltelefon er en leselist med punkttastatur og ikke en skriver som skriver ut på papir. Det finnes flere slike.

 

Handytech har en som heter Brailino. Den har 20 tegn og kan også brukes som et noteringshjelpemiddel. Den kan kobles trådløst til en mobil og brukes for å lese og skrive tekstmeldinger. 

 

Firmaet Bo Jo og firmaet Provista selger hver sin leselist på 12 tegn med punkttastatur. Disse leselistene kan kobles trådløst til mobiltelefon for å lese og skrive meldinger. Den leselisten BO Jo selger, kommer fra firmaet Optilec som laget Alva og Tieman leselister. Listen som Provista selger, kommer fra firmaet Baum. Jeg tror det er mulig å få alle disse dekket fra NAV. 

 

Tastene er veldig små og man har lett for å skrive feil. Men for en meget erfaren punktskriftbruker med godt kjennskap til kortskrift er et slikt apparat svært nyttig. 

 

Hjelpemiddelsentralen dekker anskaffelseskostnadene. 

 

Oslo halvmaraton 2009

Av Berit R. Øie 

I år var det 4.788 mennesker som gjennomførte Oslo halvmaraton – det vil si 21 kilometer gjennom Oslos gater. Team RP deltok med fem medlemmer; Harald Vik, John Sandell, Bedir Yiyit, Berit R. Øie og Håkon Gisholt (synshemmet). Håkon er selve drivkraften bak Team RP.  Her forteller vi hvordan det gikk med oss alle! 

 

Harald fortalte at han var fornøyd med sitt løp på 2 timer og 38 minutter. Men det var vanskelig å løpe i Oslos gater på grunn av forskjellig underlag med brostein, trikkeskinner, ujevn asfalt, skarpe svinger. Og da han kom til siste drikkestasjon var det tomt for vann og annet drikke. Harald fikk så vidt en banan, så det ble tøft inn mot mål. Men det gikk bra Harald!  Han hadde tolken Robert Skarsbakk som ledsager. 

 

Jeg synes Haralds ord var viktige: han har løpt Oslo halvmaraton / maraton 9 ganger og løypene skifter hele tiden. I New York city er det fast løype hvert år - og underlaget er god der. I Oslo er det mer farlig med disse brosteinene - særlig når en har så dårlig balanse som Harald har.

 

Bedir løper sterkt som vanlig og endte med 1 time og 47 minutter. Han er fornøyd løpet siden han har slitt med forkjølelse i høst. Bedir sin ledsager var en klubbkamerat fra Moss sykkelklubb. Etter løpet, stilte Bedir opp med sine kolleger fra massasjeinstituttet ”Team balanze” – se www.teambalanz.no, med gratis tilbud for oss fra TeamRP. Men de fleste av oss måtte skynde oss hjem etter løpet, så vi får ha det til gode Bedir! 

 

Nå sikter Bedir og Harald mot New York city maraton den 1. november med Achilles-klubben. Her er en link dit:  http://www.achillestrackclub.org/ Lykke til! 

 

John Sandell og jeg var debutanter og er veldig fornøyd med våres tider. John satset på et sted mellom 2,30 til 3 timer og endte opp på 2,27. Veldig bra John! Hans ledsager var tolken Per Anders Grimstad.

 

Jeg hadde som mål å nå 2 timer og 15 minutter, men sprakk rundt 14 km, og måtte ta det rolig på slutten. Jeg endte opp med 2, 22 og er veldig fornøyd allikevel. Min ledsager var Ivar Wigård, så jeg var heldig å ha ham. Han var positiv hele veien, så det hjalp godt. Særlig på slutten tok vi strategi å løpe 1 minutt og gå 30 sekunder, og etter hvert ble det lettere å løpe mot mål. Jeg var en av få løpere som løp med ryggsekk med vann – så jeg manglet aldri vann. 

 

Håkon er en rask løper og trengte to ledsagere som delte løpet i to ved 11 km. Han forteller at ”da den første ledsageren sprakk, løp vi opp på siden av en som passerte oss og spurte om jeg kunne slå følge med ham de neste 3 ½ km da det stod en ny ledsager og ventet der. Jeg fikk ja med en gang og dermed var den ledsagerkabalen løst.” Tøffe saker!!! Håkon endte opp med tiden 1,36. En super tid spør du meg! 

 

Jeg har studert resultatlista for det er jo alltid greit å se på realitetene - uansett hvor døvblinde vi er. Vi har det ekstra å slite med, men vi vet ikke hva andre har å slite med.

 

Harald kom på 29. plass og John på 26. plass av 31 menn i herreklassen 65 - 69 år. 

 

I min aldersklasse 45 - 49 år, kom jeg på 116 plass av 143 kvinner. 

 

Bedir sin klasse 35 - 39, kom på 254 av 547 løpere i sin klasse. Håkon stilte i herreklassen 40-44 og kom på 83. plass av 441 løpere. Veldig bra!  

 

Ja, da var dette vel overstått! 

Nasjonalt kvalitetsregister for døvblindhet og progredierende syns– og hørselshemming

Bakgrunn 

Nasjonalt kompetansesystem for døvblinde - Koordineringsenheten arbeider for etablering av et Nasjonalt kvalitetsregister for døvblindhet og progredierende syns– og hørselshemming. Koordingeringsenheten har startet dette arbeidet fordi det er lite kvantitativ forskning om døvblindhet, og det er behov for forskning som kan bidra til større kjennskap og forståelse for variasjoner vedrørende døvblindhet. Regionbasert forskning kan bidra til økt kunnskap om døvblindhet og gi muligheter for evaluering og utvikling av tjenester som tilbys av aktuelle instanser. 

 

Det er frivillig å delta i registeret, og det forutsetter at deltaker skriver under på en samtykkeerklæring. Deltakelse innebærer å besvare et spørreskjema. Opplysningene som legges inn og lagres i registerdatabasen er avidentifiserte, da personopplysninger blir erstattet med et løpenummer. For å kunne følge personer med døvblindhet over tid, har Datatilsynet gitt tillatelse for lagring av registerdata ut 2030. 

 

Registerutvalget 

Registerutvalget er personer med døvblindhet og kombinert syns– og hørselshemming hvor en sjelden diagnose eller tilstand ligger til grunn. Tolk - ledsagertjenesten i NAV og regionsentrene for døvblinde skal videresende invitasjonsbrevene til sine brukere på vegne av Koordineringsenheten. Dette gjøres for at Koordineringsenheten skal komme i kontakt med målgruppen til registeret. 

 

Styringsgruppe 

En styringsgruppe har blitt etablert for å ivareta og beskytte interessene til registeret. Styringsgruppen består av høyt kvalifiserte fagpersoner med omfattende kompetanse knyttet til døvblindhet. Styringsgruppen har følgende medlemmer: leder av FNDB Geir Jensen, leder av LSHDB Åshild Johansen, øre-nese-hals spesialist Claes Möller, synsspesialist Randi S Tranheim, synsspesialist Ruth Riise, genetiker Arvid Heiberg, audiopedagog Evabritt Andreassen og leder av Koordineringsenheten Solveig Ervik Alle registerbaserte forskningsprosjekter må støttes av styringsgruppen før formell søknad sendes inn til Regional komité for medisinisk og helsefaglig forskningsetikk til godkjenning. 

 

Kontaktinformasjon 

Dersom du ønsker mer informasjon om kvalitetsregisteret eller har andre spørsmål relatert til kvalitetsregisteret, må du gjerne kontakte oss per e-post dovblindhet@ulleval.no  eller per telefon 23 02 7567/23 02 75 56. 

 

Prosjektansvarlig for kvalitetsregisteret er leder ved Koordingeringsenheten Solveig Ervik, og prosjektleder er forsker Anita Woll. 

 

Se websiden www.dovblindhet.no  for mer informasjon om Nasjonalt kompetansesystem for døvblinde

 

Nye regler om datamaskiner for blinde og svaksynte

 

I september fikk blinde og svaksynte melding om at det har kommet nye regler for datahjelpemidler til svaksynte og blinde for privat bruk. Det nye er at man nå også får spesialtilpasning av databaserte hjelpemidler (leselist, punktskriver etc.) for privat bruk i dagliglivet, uten at man er i arbeid eller har et verv, slik kravene var før. 

 

Imidlertid må den blinde og svaksynte brukeren nå bekoste selve datamaskinen selv. Dette forstår man slik reglene er formulert også gjelder ikke døvblinde. Dette er positivt nevnt i paragraf 10.7. 

 

Årsaken til at døvblinde ikke blir rammet av regelendringen er at datamaskin er betraktet som meget nødvendig kommunikasjonsmiddel. 

 

Og for ordens skyld må jeg legge til følgende: 

Det positive i denne sammenhengen er at med de nye reglene får de blinde og svaksynte brukerne krav på tilpasning av datahjelpemidler også for privat PC i dagliglivet, noe som ikke var tilfellet før. Kostnaden på for eksempel en leselist og spesialtilpasning av utstyr er jo dramatisk mye større enn for selve PCèn i seg selv. 

 

Vær også oppmerksom på at det kan kreves en PC med høyere ytelse / spesifikasjoner som det som tilbys på de rimeligste modellene på markedet for å kunne tilpasse spesialutstyr, og at det er brukerne sitt ansvar å anskaffe en datamaskin som fungerer hensiktsmessig for formålet. Hjelpemiddelsentralen er behjelpelig med råd om hvilken spesifikasjon/ytelse som er nødvendig i de enkelte tilfellene, og ber brukeren om å ta kontakt og avklare dette med oss før de går til anskaffelse av utstyr. Det jobbes ellers fremdeles internt i NAV med å komme opp med en god metode for å håndtere prosessen rundt anskaffelse, installering og tilpasning av private PC’er. Innspill fra brukernes side er velkomne. 

 

Også denne gangen unngikk døvblinde uheldige innstramninger i regelverket. Det hender at døvblinde blir utsatt for saksbehandlingens feil hos enkelte hjelpemiddelsentraler fordi regelverket blir fortolket forskjellig. 

 

Ingen løsning for TT-saken i statsbudsjettet

 

Kilde: Norges Blindeforbunds hjemmeside, www.blindeforbundet.no  

Publisert 13. oktober 2009 

 

Med bakgrunn i det store behovet for en transporttjeneste for funksjonshemmede, er Norges Blindeforbund svært skuffet over at regjeringen ikke har funnet plass til en forsøksordning i statsbudsjettet for 2010

 

Det sier generalsekretær Gunnar Haugsveen i Norges Blindeforbund om statsbudsjettet som ble lagt fram i dag.

 

Norges Blindeforbund har bedt om en nasjonal ordning med dør-til-dørtransport for funksjonshemmede med stort behov for en slik tjeneste, en ordning som gir rom for det antallet reiser som skal til for at brukerne skal kunne leve et normalt aktivt og sosialt liv. Gjennom valgkampen har vi fått personlig tilslutning fra et flertall på Stortinget for dette. 

 

Dessverre finner vi ikke støtte for kravet i forslaget til statsbudsjett. Men dette er et punkt hvor vi håper det er mulig å skape resultater i løpet av høstens budsjettbehandling. Vi vil i første omgang foreslå en forsøksordning med for TT i utvalgte fylker.

 

Norges Blindeforbund krav er:

· Dør– til– dørtransport for funksjonshemmede med størst behov for en slik ordning

· Som alternativ til kollektivtransport og privatbil 

· Med omfang som gir brukerne mulighet til å leve et aktivt liv

· At det settes av i størrelsesorden 30 millioner kroner

 

 

Neste nr av SynHør-bladet kommer i desember, og siste frist for innsending av stoff og bilder til redaktøren Birgit Hagerupsen er 1. desember. Redaktørens e-post er: bibbih@online.no  

