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Styrets hjorne

Av Odd Paulsen, styremedlem.
Kjaere medlemmer og lesere.

Til dette nummeret spurte redakteren
meg om a skrive noen ord til styrets
hjerne. Jeg far brette opp ermene og
ta pennen fatt! Det er jo en god stund
siden jeg skrev her sist.

Na gar det mot slutten av juli maned.
Veaeret har jo veert skiftende her hjem-
me, men for det meste med oppholds-
veer. Vi skal ikke klage for vi ma huske
pa at vi er vikinger!

| april maned hadde LSHDB med Ka-
ri, Hege og meg et kontaktmgate med
FNDB og Eikholt. Det ble diskutert di-
verse saker, med blant annet kurspla-
nen. Dessverre fikk noen avslag pa
sgknadene sine. Eikholt har hatt mate
med Nav pa hgyere niva, sa vi haper
pa en positiv lesning. Vi har to slike
moter i aret. Jeg synes det er svaert
positivt med slike mgter.

Tirsdag den 6. september skal LSHDB
og FNDB ha mgte med arbeidsminis-
ter Anniken Hauglie angaende tolk/
ledsaging. Vi er spent pa hva som
kommer ut av moatet.

Vi har na unnagjort sommertreffet
med landsmgate og likepersonkurs pa
Fornebu siste uka i juni/ juli. Vi bodde
pa det flotte hotellet Scandic Forne-
bu, et steinkast fra Oslofjorden!

Vi fikk kjempegod service da vi fikk
disponere en egen sal til bade fro-
kost, lunsj og middag.

Det var flotte turmuligheter rundtom-
kring som vi benyttet til fulle. Jeg og
tolk/ledsageren min Joachim tok en
spasertur pa halvannen time rundt
Fornebuomradet og den gamle fly-
plassen. Det er imponerende hvor

flott det er blitt der!
Ved landsmgotet var vi sa heldige a ha

Kjell-Henrik Hendrichs som mgatele-
der. Han gjennomfearte landsmgatet
med bravur. Hele styret med mange-
arige leder Ashild Johansen ble gjen-
valgt. Det ble noen sma endringer i
vedtektene.

Hege Dahlen gjennomforte nok en
gang likepersonkurset med glans.
Vare egne medlemmer hadde sine
innlegg samt Bente Enggrav fra
Eikholt. En egen reportasje kommer
nok inne i bladet.

Vi hadde ogsa hyggelige sosiale
kvelder som distriktslagene hadde
ansvaret for etter tur.

Fredag ettermiddag var det battur
med seilskuta Helena rundt Oslofjor-
den. Vaeret var ikke noe a skryte av,
men en koselig tur var det. Da vi kom
tilbake til sjgflyhavna og skulle rusle
tilbake til hotellet, apnet himmelens
sluser seg slik at vi ble klissvate!

Tidligere hadde Andebu dgvblinde-
konsulenter sine moateplasser i Hor-
ten fire ganger i aret med regionene
Buskerud, Gstfold, Telemark og Ag-
der fylkene. Det har dessverre blitt av-
lyst flere ganger, men denne gang
prover de pa nytt igjen i ar. Det blir et
to dagers moteopphold i Eidene ved
Tjome med varierende program. Det
er flere pameldte, ogsa jeg og min
bedre halvdel har meldt oss pa.

| begynnelsen av september skal vi i
LSHDB Telemark pa hgst-tur med
Kielferja. Ogsa et par uker senere skal
jeg nok en gang pa samme ferje, den-
ne gang med LSHDB sentralt pa idé-
dugnad som vi har hvert ar!

Tilslutt ensker jeg alle en riktig god
sensommer og host.
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LSHDBs sommertreff og likemanns-
kurs pa Fornebu 27. juni — 3. juli 2016

Arets sommertreff og likemannskurs
ble avholdt pa Scandic Hotel Fornebu
i tidsrommet 27. juni til 3. juli 2016.

Den gamle flyplassen pa Fornebu er
totalt forvandlet siden den ble nedlagt
og flyttet til Gardermoen. Boliger, ho-
teller, forretninger og annen industri
har skutt opp som paddehatter de sis-
te arene.

Ved Scandic Hotel ligger den gamle
sjoflyhavna som fortsatt er i bruk.
Omradet er ogsa tilrettelagt for fri-
luftsliv med fine omrader for spaser-
turer og andre aktiviteter. Like ved lig-
ger Telenor Arena. Bussforbindelsen
til Oslo er god.

Etter innsjekkingen mandag med ba-
de lunsj og middag pafelgende kveld
var det tid for lederen Ashild Johan-
sen a gnske alle hjertelig velkommen.
Karin Andvig orienterte om program-
met de neste dagene og gav praktisk
info.

Det var pameldt 31 voksne deltakere
og 6 barn.

Barnegruppen hadde et eget opplegg
med sgsknene Kristoffer og Mina
Markhus som de ansvarlige.

Dagen etter, tirsdag den 28. juni star-
tet landsmgatet med Kjell-Henrik
Hendrichs som mgateleder. Mgatet ble
godt gjennomfart, og hele styret ble
gjenvalgt. Ashild Johansen fortsetter
som leder i 2 ar til.

Vi haper a fa med landsmgtereferatet
til neste nummer.

Onsdag og torsdag var det likemann-
skurs og gruppearbeid som Hege
Beathe Dahlen hadde ansvaret for.

Hun skriver selv i eget innlegg i dette
nummeret.

Fredag var dagen de fleste gledet seg
til. Etter lunsj var det oppmoate ved
sjoflyhavna.

Den vakre skonnerten «Helena» kom
seilende inn til brygga, og vi steg
ombord. (Se bildet pa forsiden)
Dessverre var vaeret ikke med oss
den ettermiddagen, men vi koste oss
likevel. | 3 timer snirklet vi oss rundt
Indre Oslofjord gjennom vakre ogyer
og skjaer. Ogsa var vi innom indre
havnebasseng og skuet blant annet
operahuset, radhuset og museene
ved Bygdoy.

Etter endt tur gikk vi opp til hotellet.
Men det var lettere sagt enn gjort.
Himmelens sluser apnet seg og det
var nok ikke mange som kom torr-
skodde fram.

Lordag ble det gjennomfort det tradi-
sjonelle rebuslgpet. Bade barn og
voksne deltok i grupper. Ashild hadde
sin vane tro laget et sett med spors-
mal, og ting man skulle gjette pa hva
var.

Pa grunn av veeret fikk vi lane et stort
partytelt i hagen til dette formalet.

Om kveldene var det sosialt samvaer
og underholdning. De forskjellige lo-
kallagene hadde ansvaret etter tur.

Vi fikk bruke en egen sal bade til lunsj
og middag slik at vi fikk godt lys og
mindre trengsel.

En stor takk til de hotellansatte som
har gitt oss god service gjennom hele
uken.

Red.




Likemannskurset

Av Hege Beathe Dahlen.

Fornebu 29. og 30. juni 2016.
Kursets tema var:

Hvordan takler vi problemer som kan
oppsta mellom mennesker med og
uten funksjonshemming!

Ja hva slags utfordringer venter
oss!?

Etter & ha gnsket alle velkommen til
likepersonskurset orienterte jeg om
hva dagen skulle inneholde.

Tre av vare medlemmer skulle holde
sitt innlegg. Sosionom Bente Enggrav
skulle ogsa holde foredrag, og hun
var med oss hele dagen.

Kari Engan og Tormod Prytz startet
kurset med sine innlegg. De fortalte
om sine erfaringer og utfordringer i
deres hverdag. De kom med mange
fine tips om bruken av hjelpemidler,
og a unnga misforstaelser om bruken.
Det andre var hvordan de lgste det
nar de var ute blant folk i sitt sosiale
nettverk.

Det ble stilt endel spegrsmal til Kari og
Tormod. De var et godt team og utfyl-
te hverandre bra.

Neste foredragsholder var Bente Eng-
grav. Hun holdt et foredrag om hvil-
ken forventninger vi har til hverandre
og med kommunikasjonen oss
imellom.

Hun kom med mange fine eksempler
om hvordan utfordringene var i mote
med andre mennesker i kommunika-
sjon. Med dobbel sansetap har vi flere
utfordringer i forhold til kommunika-
sjon.

Det var fint & se at sa mange kom
med kommentarer og innspill slik at
Bente fikk svare pa spgrsmalene.
Dessverre fikk vi litt liten tid med Ben-
te sitt foredrag, vi skulle gjerne hort
mye mer.

Den neste som skulle holde innlegg

var Tonje Wright. Hun fortalte om sine
erfaringer ved sitt arbeid i forhold til
kommunikasjon og haptisk kommuni-
kasjon.

Og om hvordan hun lgste det ved a
fortelle at hun er dev og ser darlig.
Hun har brukt mye tolk i forhold til
haptisk kommunikasjon og om hvor-
dan hennes kollegaer skulle henven-
de seg til henne.

Siste person pa talerstolen var Sol-
gunn Storhaug. Hun fortalte om sine
utfordringer med a veere i et sosialt
nettverk, og med sine erfaringer i for-
hold til kommunikasjon og om hvor-
dan hun Igste det.

Det var interessant a hore pa de tre
forskjellige innleggene og deres erfa-
ringer.

Det ble ogsa tid a stille spersmal til
de som holdt innleggene sine. Folk
var engasjerte og det var flott med sa
mange spgrsmal. Temaet var interes-
sant og gjenkjennende for mange av
OsSS.

Jeg takker for at dere stilte opp og
holdt flotte innlegg.

Dagen etter var det gruppearbeid.
Jeg hadde laget 4 forskjellige situa-
sjonsbeskrivelser som de forskjellige
gruppene skulle diskutere.

Etterpa kom vi sammen og hadde en
oppsummering om hva gruppene
kom fram til.

De hadde flere gode forslag etter mye
diskusjon seg imellom. Bra jobbet!
Mange i salen kom med spgrsmal.
Tilslutt var det evaluering der man
kunne komme med ris eller ros.

De fleste virket forngyde, men det
kom endel tilbakemeldinger pa

hva man kunne gjore bedre neste
gang.

Tusen takk til dere som bidro med
innlegg og foredrag!

Ogsa en stor takk til alle tolkene!
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Barnegruppens aktiviteter ved

sommertreffet.

Barnegruppen v/ Anne Marie Gran-
lund Storhaug

Pa mandag 27. juni ankom vi Scandic
Hotel Fornebu. Pa tirsdag dro vi til Tu-
senfryd. Planen var egentlig a dra til
Tusenfryd pa onsdag, men siden det
var meldt bedre vaer pa tirsdag enn
onsdag, sa ble det sann.

Ingen av barna hadde veert pa Tusen-
fryd for, sa det ble en bra opplevelse.
Vi gjorde litt forskjellige ting, noen lik-
te berg-og-dal-banene best, mens
andre likte litt mindre spenningsfylte
ting (meg).

«0‘ ¥y 2
Fra v: Hans Kasper, Anne Marie og
Simon Nicolas

Pa onsdag hadde vi en avslappet dag
ved Oslofjorden, vi grillet, hadde no-
en leker, og vi badet. De andre syntes
nok at det var litt kaldt, men vi nord-
lendingene synes vannet var helt fan-
tastisk!

Fra v: Hans Kasper, Edgar, Anne Ma-
rie og Simon Nicolas

Pa torsdag tilbrakte vi hele dagen pa

teknisk museum. Det var mye spen-
nende og interessant a se pal gjore
der! Det var ogsa en midlertidig utstil-
ling der som heter Game On, der kun-
ne man prgve mange gamle og klas-
siske arkadespill, og nyere spill.

Fra v: Hans Kasper, Edgar og Anne
Marie

Pa fredag tok vi en tur innom Engi-
neerum for vi skulle pa battur senere
pa dagen. Der lzerte vi om energi, og
det var mange artige sma konkurran-
ser man kunne utfore.

Pa lerdag var det rebus, og etter lunsj
dro vi pa kino, og vi sa filmen
”’Kjaeledyrenes hemmelige liv”. Det
var en morsom film. Det ble et fint
opphold pa Fornebu, og jeg gleder
meg til & dra til Lofoten neste ar!

* Edgar og Jo-
& hannes titter
pa endene.

Alle fotos:
Kristoffer Markhus
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Kom i gang med fysisk aktivitet

Del 2 av 3 med midler i fra Ekstrastif-
telsen.

Prosjektgruppa hadde ny samling
den 2 — 5 juni i Son som ligger rett
nord for Moss.

Vi bodde pa hotellet Son Spa som
ligger idyllisk til ved Oslofjorden, og
vargudene ga oss fantastisk som-
mer veer. Sol fra sky fri himmel og
temperaturer opp mot 25 grader.
Dette gjorde at vi fikk en flott ramme
rundt denne samlingen.

Denne gangen var det 12 deltakere
som skulle fa oppleve mange for-
skjellige aktiviteter som bestod av
tandemsykling, kano/kajakk og rid-
ning.

Prosjektgruppa hadde klart a ordne
14 tandemsykler. Det var 3 forskjelli-
ge utgaver av tandemsykler som de
kunne prgve. Det var vanlig tursyk-
kel, terrengsykkel og landveisracer.
Vi hadde ogsa 7 dyktige piloter fra
Moss CK.

Vi mottes pa torsdag ettermiddag
hvor vi hadde kort presentasjon av
programmet, og etter middagen var
det sosialt samvaer ute pa hotellets
terrasse.

Fredagen startet med tandemsykling.
Det ble delt opp i 2 grupper hvor den
ene gruppa syklet en lengre tur pa
ca. 5 mil og den andre gruppa syklet
noe kortere distanse. Men her var det
viktigste a fa en god opplevelse av
det a kunne sykle, for det var noen
av oss som aldri har prevd tandem
for.

Etter lunsj bar det videre til Ski for
hesteridning. Her fikk vi kort innfo-
ring av Mona som forgvrig er sgsken
til Rune Holtze Jensen. Der var det
ridning som sto for tur. Her fikk alle
prove seg pa hesteryggen, noe som
ga positive opplevelser for en del av
oss. Det var til og med noen av oss
som torde a prove seg pa sprangrid-
ning.

Lordag formiddag startet vi med tan-
demsykling, samme utgangspunkt
som vi hadde pa fredagen. Etter
lunsj reise vi til Moss ved Nesparken,
der skulle vi prove oss pa kanopad-
ling, singelkajakk eller dobbelkajakk.

Etter vannaktivitetene reise vi tilbake
til hotellet, hvor vi hadde et foredrag
av Kenneth Busch som fortalte litt
om det a ha god sykkelkropp og
kommunikasjon mellom pilot og
syklisten.

Etter en fortreffelig middag avsluttet
vi kvelden med sosialt samvaer ute
pa terrassen.

Sondagen avsluttet vi med sykling
og lunsj etter en lang og begiven-
hetsrik helg.

Neste samling vil vaere pa Beito-
stolen 8. — 11. desember.

Prosjekt gruppa ensker a fa takke al-
le deltakere og frivillige ledsagere til
at vi kan gjennomfgre dette prosjek-
tet. Benytter ogsa anledningen til a
onske alle lesere en riktig god som-
mer.

Mvh Bedir, Rune & Erik




Rallytur med Inger Britt Paulsen

| siste nummer av bladet gratulerte vi
vart medlem Inger Britt Paulsen med
60 arsdagen. | den forbindelse har
hun fatt en gave hun sent vil glem-
me. Vi lar ektemann og styremedlem
Odd fortelle hvordan det gikk.

Red.

rallytur som 60 ars gave til Inger
Britt.

Var svigersegnn har bred erfaring
med rallykjering gjennom 12 ar!

Den store overraskelsesdagen opp-
rant, og vart vennepar Maldal kom og
hentet oss.

Inger Britt skjonte heldigvis ingen
ting om hva som skulle skje den da-
gen. Vi hadde avtalt med vare dotre
om a mote et sted for vi kjorte videre
til Flittig rallybane utenfor Skien.

Der sto var svigersgnn klar med ral-
lybilen. Inger Britt oppdaget ham og
hylte «rallyyyyy». Jammen var hun i
storform og kjempeforngyd med
"gaven"! Men det var en viktig ting
hun ikke visste om.

Det var at svigersgnnen hadde mon-
tert et lite videokamera i bilen! Den
videoen ble vist pa storskjerm i Do-
ves Hus under festen. Og alle gjeste-
ne fikk latterkrampe, for hun bannet
og gjorde mange rare grimaser un-
der den ville kjgringen!

Vi avtalte med svigersgnnen var flere |
maneder i forveien om a spandereen| ...

NB! Ogsa jeg fikk provesitte rallybi-
len, og kan derfor underskrive pa at
det var heftig. Vi mente begge at det
var en uforglemmelig tur.

Odd Paulsen




Battur i Oslofjorden

Av Sissel Markhus

Distriktslaget LSHDB for Oslo/ Akers-
hus og 9stfold hadde invitert til bat-
tur med etterfelgende restaurantbe-
sok torsdag 16. juni. Vi var 10 perso-
ner som motte opp pa Radhusbrygga
kl. 15:00. Vi hadde flaks med vaeret da
det var ordentlig varmt sommervaer
med behagelig temperatur den dagen.
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Vi gikk ombord i baten som skulle ta
oss rundt pa en 2 timers guidet om-
visning i Oslofjorden. Guiden fortalte
forskjellige historier mens vi seilte
forbi Operaen i Bjorvika, Sgrenga,
Nesodden, og flere av gyene som
Gressholmen, Hovedgya, Langoya,
Bleikeya og Nakholmen. Og vi seilte
videre mot Akershus festning via Ho-
vedoya, Gressholmen og Nesodden,
og gjennom trange sund og lune vi-
ker.

Pa turen passerte vi fjordens vakreste
idyller med sommerhus og hytter og
de beremte museene pa Bygdoy.
Mange steder var det yrende badeliv.

Vi fikk kjopt forfriskninger underveis
om bord. Det var en fin tur og interes-
sant & hgre hva guiden hadde a fortel-
le oss. Ogsa var det veldig fint a se
mot Oslo by nar vi seilte der ute pa
fijorden. Et veldig vakkert syn.

Etter 2 timer med frisk sjoluft begynte
magene a rumle og alle var blitt sult-
ne. Vi returnerte til Radhusbrygga.
Derfra gikk vi til restaurant Louise.
Det er en typisk sjgmatrestaurant. De

hadde ordnet med et bord til oss op-
pe i 2. etg. Med vindusplasser og flott
sjoutsikt var vi godt forngyde med
plassen.

fiskesuppe eller ferske reker. Begge
deler servert med brad og smeor til.
Det ble vanskelig a velge siden begge
rettene sa fristende ut. Men vi matte
dessverre velge bort en av dem. Noen
valgte fiskesuppe og andre valgte
ferske reker. Ved bordet satt vi og
koste oss med maten og hadde det
hyggelig i 2 timer, fra klokken seks til
atte.

Etterpa var vi pa en uterestaurant ved
batplassen pa Aker Brygge til klokka
var rundt 23:00. Temperaturen var be-
hagelig, og i tillegg sa var det lyst og
fint ute. Det var en deilig sommer-
kveld!

Samtidig var det satt opp en kjempe-
stor skjerm der som viste kamper un-
der EM i fotball. Derfor var det folk-
somt og god stemning.

Alle var enige om at dagen hadde
veert flott.

Hilsen fra Distriktslaget LSHDB for
Oslo/Akershus og @stfold v/styret
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Anne-Kat. kan miste synet

Avslorer hemmelig oyesykdom.

SIDE2 av Katinka Sletten

Foto: Berit Roald, NTB scanpix

| 22 ar har Anne-Kat. Haerland baret
pa en hemmelighet som ingen av oss
har fatt vite. Allerede 21 ar gammel
ble hun diagnotisert med ogyesyk-
dommen Retinitis pigmentosa.
Cellene pa netthinnen kommer til a
dg i innsnevret tempo, og hun kom-
mer sannsynligvis til a bli helt blind,
melder VG.

Oppfattet som en diva

For en liten stund siden ble synet
drastisk verre, og sa stoppet det litt
opp igjen. Na sliter Anne-Kat. med
tunnelsyn, og har store problemer
med a se ting som ikke er rett foran
henne.

Dette forer til at flere av de uinvidde
vennene, de som ikke er i hennes
narmeste sirkel og dermed vet om
sykdommen, tror hun har blitt pom-

pas, eller har divanykker.

Det er klart det blir rart nar jeg far
hjelp til 8 hente mat fra buffeen i et
dunkelt lokale. Noen ved bordet jeg
satt ved kommenterte det en gang,
og da jeg forsgkte a forklare at jeg
hadde litt darlig syn begynte de bare
a le, og sa at de skulle bruke det som
unnskyldning selv neste gang. Det er
klart jeg blir provosert, men de vet jo
ikke bedre. Det er jo ingen som vet
om denne sykdommen, sier hun til
VG.

Sladder

Det a bare fortelle om sykdommen til
sine narmeste er et bevisst valg hun
har tatt. Det er litt sann nar man er en
profilert komiker i Norge. Enten vet
bare et knippe med fa mennesker
det, eller sa vet alle det.

Det har veaert et par ganger det har
lekket til media. Som den gangen for
fire ar siden, da en reporter i «God
kveld, Norge» spurte om det stemte
at hun var i ferd med a bli blind.

Den gangen parerte hun sporsmalet
med spok.

Det er klart man blir litt paranoid. Nar
jeg forteller det til leddet utenfor de
narmeste vennene vet jeg noen
kommer til 4 begynne a plapre, sier
hun til VG.

Ingen har fasitsvar pa hvordan takle
diagnosen. Har stor respekt for at
Anne-Kat fant sin strategi for a kunne
leve livet.

Min erfaring er at apenhet kommer en
lengst med, men dessverre det er
mye fordommer og diskriminering
der ute sa det er toft av Anne-Kat a
sta frem med diagnosen da det hjel-

per mange andre.

Hvis alle bruker energi pa a synes
synd pa alle andre, heller kunne bru-
ke tid og energi pa at samfunnet kun-
ne bli mer tilrettelagt, hadde vi kom-
met mye lenger alle sammen.

John Arne Torstensen
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Hesten ser og hayrer for meg

Mgare-Nytt v/ AMB

Karine Vassbotn Hestholm fra Orsta
har nyleg vunne bronse i NM for
funksjonshemma saman med hesten
Jesper. Dette er den femte noregs-
meisterskapen for ekvipasjen, og dei
to har ei etter kvart lang merittliste
bak segqg.

/ /
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— Det ligg mykje sveitte, tarer, glede,
bekymring og jubel bak det vi har
oppnadd, seier Karine.

Til spanske gitarrytmar dansa Karine
og Jesper seg til ein pallplass i No-
regsmeisterskapen i dressur for
funksjonshemma nyleg. Gjennom dei
to forste avdelingane skal rytterane
konkurrere i standardiserte dressur-
program, men i finalerunden er det
eit sjalvlaga program til musikk der
ein verkeleg far vise fram det ekvipa-
sjen er god til. Trass litt tekniske pro-
blem undervegs gav innsatsen edelt
metall og Karine og Jesper kunne
legge til ein bronsemedalje pa meritt-
lista si.

Mange gode resultat

Karine og Jesper har ei lang historie
saman. Seksten ar gamle Jesper er
av rasen shagyaaraber, oppdretta av
Anne Stine Foldal Aam. | Karine sitt
eige har han fatt vore med pa mange
konkurransar og meisterskap. Storst
var nok deltakinga i EM i 2009, men

ogsa fleire nordiske meisterskap er

pa lista over det ekvipasjen har gjen-
nomfort.

Eg har konkurrert litt mindre dei siste
ara og hatt ein pause fra toppidret-
ten, da hesten min ikkje har vore heilt
i slaget pa grunn av sjukdom. Det har
vore ei lang opptreningsperiode og
eg har vore usikker pa om det var
mogleg a konkurrere igjen og pa kva
for eit niva. Men den siste tida har Je-
sper vore stabil og vi har levert
mange gode resultater bade i konkur-
ranser for funksjonsfriske og klasser
for funksjonshemmede. Med dette
byrja eg a hape pa at det skulle ga an
a starte NM igjen, seier Karine.

Dovblind

Pa grunn av kombinert syn- og hor-
selstap er Karine registert som dov-
blind, og far konkurrere i eigne
klassar for funksjonshemma. Bade a
forebu seg og a konkurrere pa eit sa
hogt niva krev ein del lagarbeid, for-
tel Karine.

Ved sidan av sjglve ridinga og tre-
ninga ligg det mykje arbeid i organi-
sering, eg er for eksempel avhengig
av a ha med assistent som kan bista i
det daglege og ved forflytning. Som
kombinert syns- og herselshemma er
det vanskeleg a oppfatte og ferdast i
omgivelsene utan folge, i tillegg til at
kommunikasjon blir vanskeleggjort.
Det kombinerte sansetapet forsterker
kvarandre, dermed kan eg ikkje kom-
pensere for horseltapet med synet,
for eksempel ved a lese pa munnen,
eller omvendt, kompensere med hor-
selen for synstapet, fortel Karine.

A ri gir meistring

Karine bur i @rsta, men har studert

fysioterapi og gjennomferer no tur-
nusteneste i Bergen. Hesten er med
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bade der og heime. Det er tydeleg at
Karine brenn for at bade kropp og
sinn skal fungere godt i lag, bade
hos henne og hesten. | ryttersporten
finn ho mykje glede og inspirasjon.
— Eg opplever mestring nar eg rir.
Hesten ser og harer for meg, noko
som gir ein opplevelse av a kunne
bevege seg fritt. Min fordel som dov-
blind rytter kan muligens vere at den
taktile sansen blir skjerpa. Det a san-
se korleis hesten beveg seg er
grunnleggande for a bli ein god ryt-
ter og kunne styre hesten med sma
hjelpare. Dessutan gir riding og det a
halde pa med hest svert god balan-
se-, koordinasjons- og styrketrening
- noko som igjen verkar positivt pa
funksjon og utholdenheit i kvarda-
gen, utdanning og arbeid.

Ikkje minst synest ho det er inspirer-

ande og motiverande a vere i rytters-
port-miljoet.

— Ein mgter sa mange flotte, ressurs-
sterke mennesker der pa tross av
funksjonshemming. Det viser at
hardt arbeid og ein stapavilje utan
like, kan lgnne seg.

Ho fortel om knallhard konkurranse
pa NM-niva, men draumen er a ein
dag kunne stille opp med eit lag fra
Orsta/Volda.

- Det hadde vore veldig kult. Det finst
absolutt gode ryttere lokalt i Or-
sta/Volda og eg hapar at det blir lagt
til rette for at det i framtida ogsa kan
vaere grobunn for hestesport her.
Hest er en allsidig sport med mange
mogleheitar og som ogsa ein idrett
som kan inkludere oss som er funk-
sjonshemma.

Nytt fra forskningen

Av Martin Smedstad, RP-NYTT

Britiske ReNeuron er i gang med
stamcelleforsok i USA.

Det britiske selskapet ReNeuron,
som utvikler stamcelle-baserte be-
handlingsformer under ledelse av
CEO Olav Hellebg, har startet et fase
I/ll klinisk forsgk i samarbeid med
Massachusetts Eye and Ear i Boston.

Behandlingen bestar av en enkelt in-
jeksjon av forstadier til synsceller
kalt human retinal progenitor cells
(hRPC), og den forste pasienten har
allerede fatt disse cellene injisert un-
der netthinnen.

ReNeuron har i tidligere forsgk vist at
disse cellene gir forbedring av visus,
men i tillegg — og minst like interes-
sant — beskytter disse cellene nett-

hinnen mot ytterligere degenerering
og trenger inn i netthinnen der de dif-
ferensierer seg og utvikles til ulike
celletyper som er pavirket av syk-
dommen.

Potensielt ser ReNeuron for seg a
kunne behandle alle genetiske vari-
anter av RP, i motsetning til genterapi
hvor behandlingene retter seg mot en
spesifikke genetiske mutasjoner.
Dette fase l/ll-forsoket skal evaluere
sikkerhet og dosering forst og
fremst, men ogsa preliminzaer effekt
av behandlingen pa 15 pasienter med
RP i sent stadium med stort synstap.
Flere pasienter kan bli rekruttert til
studien underveis, og data om sik-
kerhet og dose-toleranse forventes i
slutten av 2016. De forste rapportene
om effekt vil foreligge i forste halvdel
av 2017.
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Genterapi pa vei ogsa for retinoschise
og X-linked RP

Flere ulike bioteknologi-selskap, for
eksempel Spark Therapeutics, Oxford
Biomedica, Genzyme, NightStar, Bio-
Gen og AGTC, spesialiserer seg pa ut-
vikling av genterapi for & behandle
sjeldne arvelige netthinnesykdommer
som ikke kan behandles i dag.

BioGen og AGTC har annonsert et
samarbeid for a gjennomfeare kliniske
forsgk pa retinoschise og x-linked RP.
Begge forsgkene bruker adeno-
assosierte virus-vektorer (rAAV) for a
bringe friske kopier av gener inn i cel-
ler i oyet der de gjenoppretter normal
proteinproduksjon. Genene som er in-
volvert i forsgkene er henholdsvis
RS1 for retinoschise og RGPR for X-
linked RP.

Forsokene er fase I/ll med dose-
eskalering, der hovedvekt legges pa a
finne riktig dosering og se etter ska-
delige bivirkninger underveis. Forst
mottar lavdose-gruppen sin behand-
ling, og forst etter at deres resultater
er evaluert av en sikkerhets-komite
blir neste gruppe behandlet med hgy-
ere dosering.

Ny metode for gen-redigering; bedre
enn CRISPR/Cas9?

Faste lesere av forskningsnytt fra RP-
foreningen vil kjenne igjen navnet
«CRISPR/Cas9» som en behandlings-
metode hvor man kan malrettet gjore
endringer i kroppens genetiske kode
og dermed potensielt eliminere alle
arvelige, genetisk betingede sykdom-
mer. Dette er et helt nytt og fullsten-
dig revolusjonerende kapittel i utvik-
lingen av genetiske behandlingsfor-
mer, og mye forskning gjenstar for vi
vet om potensialet lar seg temme og
utnytte pa en sikker mate.

Na har kinesiske forskere ved Depart-
ment of Bioscience and Bioengineer-

ing ved Hebei University of Science
and Technology, under ledelse av
Chunyu Han, funnet en alternativ me-
tode for a redigere genmaterialet som
de mener har flere fortrinn sammen-
liknet med CRISPR/Cas?9.

Metoden skiller seg fra CRISPR ved at
forskerne bruker en annen protein-
«saks» til & lokalisere mutasjonene,
klippe DNA-strengene og erstatte med
korrekt genetisk informasjon.

Slike «klippe-proteiner» kalles endo-
nuklease. Cas9 er en RNA-styrt endo-
nuklease, mens kineserne benytter
seg av en DNA-styrt endonuklease
kalt Natronobacterium gregoryi Argo-
naute (NgAgo).

En av fordelene som de kinesiske
forskerne hevder NgAgo har over
Cas9, er at Cas9 ikke vil binde seg til
og klippe i arvematerialet hvis ikke et
«protospacer-adjecent motif»(PAM) er
med for a skille CRISPR DNA fra an-
net DNA.

Et slikt tillegg er ikke nedvendig for
NgAgo. En annen fordel forskerne
mener ligger i NgAgo, er hgyere ar-
beidstemperatur (55 grader Celcius
mot 37 grader for Cas9) som gjor at
NgAgo ikke kan bytte ut DNA-
sekvensen den er programmert til a
klippe bort med fri DNA i cellen.
Dette skal ifelge forskerne minimere
risikoen for at systemet gjor endring-
en i DNA-koden pa andre steder enn
der det er gnsket.

Suksessraten var ikke hgyere enn
mellom 21 % og 41% basert pa 47 en-
keltstaende forsok pa a gjere endring-
er i 8 ulike gener av et menneskelig
genom, men NgAgo er sveaert sensitivt
for slike feilsgk og har en innebygget
sikkerhetsmekanisme som avbryter
all aktivitet etter tre feilslatte forsgk
pa a finne riktig sted a klippe.
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Nyttige hjelpemidler

Forstarrelsesglass for mobil- |set med LED-lys som du fester pa
telefonen smarttelefonens kamera.

Med justerbart fokus.
Produktet skal passe til bade Apple-

Na kan du bruke mobiltelefonen som enheter og Samsung.

forstaorrelsesglass. Ifelge produsen-
ten kan du forsterre noe inntil 60

ganger med dette forstorrelsesglas- (Smartevarer.no) 199 kroner

Ta tempen pa biffen

Det tradlgse blatannkoblede ste-
ketermometeret fra iDigit kobles
sammen med smarttelefonen, og
lar deg holde kontroll pa tempe-
ratur og tid via en app.

Ifelge produsenten folger det
med to matsonder, slik at du kan
holde orden pa to retter samtidig.

(www.coolstuff.no) 399 kroner

Frukt og grennsaksdeler

Med Vitamino fruktdeler er det enklere
a tilberede frukt. Med ett enkelt trykk
deles frukten i seks like deler. Det
gjennomsiktige lokket sarger for at
fruktsaften ikke spruter utover, sa her
blir det minimalt med oppvask.

(Adaptor.no) 149 kroner

Dropp kniven

Denne kvalitetssaksen med fem skar-
pe blader gjor kutting av urter og den
slags til en enklere oppgave. Glem
kniv og skjaerebrett - med urtesaksen
unngar du uhell med kniven. Leveres
med rengjeringskam.

(Adaptor.no) 80 kroner
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Arena — Workshop

for yrkesaktive

med nedsatt syn og hearsel.

Kilde: eikholt.no

Dato: Uke 48 (01. og 02. desember)
med soknadsfrist 21. september 2016.

Mal:

Deltagerne skal gjennom erfaringsut-
veksling fa gode strategier og rustes
til a bli staende i jobben. De vil ogsa
bli oppdatert pa det siste innen rettig-
heter og muligheter.

Malgruppe:
Yrkesaktive eller studenter med ned-
satt syn og horsel.

Temalinnhold:
Yrkesaktive med nedsatt syn og hor-
sel innleder i workshops om temaene;

- a fortelle om sine sansetap til
kolleger og ledere

- tolk pa arbeidsplassen

- omskolering for a bli staende i jobb

- a lede moater

- yrkesaktiv i det private naeringsliv

- «helsedag»

- hvem er gode stottespillere?

Fagpersoner fra ulike deler av stotte-
systemet foreleser om hva de kan bi-
dra med og hvilke muligheter som fin-
nes for a legge til rette for et godt
yrkesaktivt liv.

Motto for workshopen er;
Kom - del - laer

Praktisk informasjon:

Workshopen arrangeres som et NAV
tilpasningskurs, det betyr at kursav-
gift, reise, kost og losji er dekket.

For tapt arbeidsfortjeneste anbefaler
vi at du snakker med din arbeidsgiver
for permisjon. Du kan ogsa soke om
sykepenger gjennom din fastlege.

Program og sgknadsskjema pa
eikholt.no

Kontaktperson: Line Hovland pa
line.hovland@eikholt.no

Lyset

Av Sigve Lauvaas

De vil finne en vei ut,
Men kjenner ikke lyset,
Og landskapet er bratt.

De kjemper, og gar gjennom mye,
Men hvor far de styrken fra?

Aldri har sa mange baret sa mye,

Uten a vite hvor langt og hvor lenge.

De vil finne sin vei, som Moses,
Og glemmer sin fedselsrett

Og sine tidlige dremmer

Om a vende tilbake.
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DBNSK, Dogvblindes Nordiske
Samarbeidskomité

Kilde: fndb.no

«l dag har ikke alle dgvblinde rett til
full deltakelse, likeverd, uavhengighet
og selvbestemmelse. Det har vi lyst til
a endre pal»

Dovblindes Nordiske Samarbeidsko-
mité (DBNSK) er en organisasjon som
jobber med saker knyttet til mennes-
ker med dovblindhet i Danmark, Fin-
land, Island, Norge og Sverige.

Med utgangspunkt i prinsippet om li-
keverd blant alle mennesker jobber
DBNSK for devblindes rettigheter til
full deltakelse, likeverd, uavhengighet
og selvbestemmelse overalt i de nor-
diske landene.

DBNSK jobber dessuten for at de nor-
diske landene skal leve opp til det
som fremgar i FN-konvensjonen om
rettigheter til personer med funk-
sjonsnedsettelse.

Formal

— A forbedre alle davblindes levekar i
de nordiske landene gjennom samar-
beid.

— A utveksle informasjon om utvikling
og endringer innenfor medlems-
landene.

— A stotte mennesker med devblind-
het i u-land gjennom prosjekter i de
enkelte foreningene.

Representasjon

DBNSK bestar av representanter fra
de nasjonale nordiske foreningene for
dovblinde. Hver nasjonal forening er
representert med to medlemmer, van-
ligvis formann og viseformann.

Gjennom tilskudd fra det Nordiske Mi-
nisterrad organiserer DBNSK et arlig
mote i et av de nordiske landene.

Hvilken forening som er vertskap for
dette motet gar pa rundgang fra ar til
ar. Mellom hvert arlige mote foregar
kommunikasjonen mellom foreninge-
ne hovedsakelig pa e-post.

Historie

Den forste kontakten mellom dovblin-
de i de ulike nordiske landene fant
sted i forbindelse med en nordisk
konferanse i Sverige i 1947. Konferan-
sen ble organisert av det nasjonale
blindeforbundet i Sverige, Norge og
Danmark.

Siden 1984 har samarbeidet mellom
de nordiske organisasjonene okt.
Inntil 2002 kalte de seg det Nordiske
Samarbeidsmotet, for de endret det til
Dovblindes Nordiske Samarbeidsko-
mité (DBNSK).

Nordisk definisjon av devblindhet:
Dovblindhet er en spesifikk funk-
sjonshemming. Davblindhet er en
kombinert hgrsel- og synsned-
settelse.

Det begrenser en persons aktiviteter,
og hindrer full deltakelse i samfunnet
i et slikt omfang at samfunnet skal
legge til rette spesifikke tjenester,
tilpasning av omgivelsene ogl/eller
teknologiske hjelpemidler.
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Mote med DBNSK

| dagene 7. - 9. oktober 2016 arrange-
rer DBNSK, Davblindes Nordiske
Samarbeidskomite et samarbeidsmo-
te i Helsingborg, Sverige.

LSHDB er ogsa blitt invitert. Ashild
Johansen og Kari Engan blir vare re-
presentanter i Helsingborg.

Tidligere hadde bare FNDB blitt invi-
tert. Etter initiativ fra de andre nor-
diske landene ble vi gledelig nok
ogsa invitert.

Som en aktiv forening synes vi det er
viktig a delta i slike moter. Vi haper at
vi ogsa kan bidra med vare erfaringer
og lgsninger.

Vi deler blant annet erfaringer om
hvordan vi jobber rundt tolk/ ledsa-
ging for devblinde.

A samarbeide med de nordiske lan-
dene er givende og spennende.
Mange synspunkter utveksles, og
andre lands erfaringer er et nyttig
verktoy for vart videre arbeid.

Vi ser fram til 3 mote de andre nor-
diske representantene sammen med
FNDB, og vi haper det vil bli et frukt-
bart moate.

Ashild Johansen, leder

Glutenfri isrulade

Kilde: Matprat

1. Skill eggene. Pisk eggeplommer
og sukker til stiv eggedosis. Stivpisk
eggehvitene. Ror inn rismelet i egge-
dosisen og vend forsiktig inn de stiv-
piskede eggehvitene.

2. Fordel rgren i en langpanne dekket
med bakepapir. Stek kaken midt i ov-

nen ved 225 °C i 8-10 minutter.
Ta kaken ut av ovnen og hvelv den
over pa et smurt matpapir drysset
med sukker. Fjern bakepapiret.

3. Rer sammen is og syltetoy/baer
med en handmikser.

Bre isblandingen over rullekaken og
rull den sammen. Pakk inn ruladen
og legg den med skjoten ned i en fry-
ser.

4. Skjaer vekk den forste skiven i hver
ende for servering. Pynt ruladen med
litt pisket krem, friske baer og eventu-
elt noen appelsinstrimler som er lett-
kokt i litt sukkervann.
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Om leselister og selvkjgrende biler

Tekst: Aage Auby og Jergen Juul

Pa hjelpemiddelmessen CSUN i San

Diego i USA ble Blindeforbundets re-
presentant oppdatert pa siste nytt in-
nen punktskriftverktoy - og selvkjor-
ende biler.

Norges Blindeforbunds Stein Erik
Skotkjerra gjestet i mars hjelpemid-
delmessen CSUN i San Diego i USA.
Hjelpemiddelmessen er den storste i
sitt slag i verden, og Skotkjerra holdt
to foredrag der. Det forste handlet
om brukertesting med funksjons-
hemmede deltagere og de positive
folgende det har. Det andre holdt han
sammen med finn.no

- Vi fortalte om samarbeidet og delte
tips om hvordan andre bedrifter og
organisasjoner kan jobbe med uni-
versell utforming, sier Skotkjerra til
Radio Z.

Skotkjerra forteller at det var stort
sett fullt under foredragene hans, og
at responsen var veldig god.

- Vi har en litt annen mate a tenke pa
i Skandinavia enn i USA. Der borte er
de veldig opptatt av alt skal vaere til-
gjengelig for skjermlesere, men de
glemmer ofte det store bildet. Jeg ha-
per at tilhgrerne laerte noe om hvor-
dan vi tenker, og mange av tilbake-
meldingene gikk pa at dette var vel-
dig nytt, forklarer den teknologi-
interesserte mannen, som selv er
blind.

Punktskrift fremdeles aktuell
Spennende var det ogsa at punkt-
skriftverktoy i alle mulige former ble
trukket frem. Det viser at punktskrif-
ten fremdeles er veldig aktuell, fortel-
ler Skotkjerra.

- Den storste nyheten som vi fikk se i
ar, var Orbit, en leselist som ogsa
kan benyttes som enkelt notatverk-
toy.

Den er utviklet med stotte fra blant
annet Norges Blindeforbund, og ma-
let med utviklingen av denne har
veert a lage en leselist som koster en
tiendedel av hva leselister ellers kos-
ter. Denne ligger pa 400-500 dollar,
sier han.

Leselisten er modulbasert, det vil si
at du kan bygge den ut i bredden slik
at du far mer enn 20 tegns leselist.
Den oppleves ogsa som litt tregere
enn tradisjonelle leselister, men ikke
sa treg at det skaper noen problemer.

Selvkjorende biler

Leselister var imidlertid ikke det
eneste Blindeforbundets represen-
tant fant interessant.

- Hvis jeg skal oppsummere, vil jeg si
at det meste har blitt mindre, litt lette-
re og litt raskere. Utover det, var det
ikke sa veldig mange nyheter.

Men en ting jeg synes det var spen-
nende a hgre om, var Googles selv-
kjorende biler. De sier selv at det er
et mal at bilene skal vare tilgjengeli-
ge for blinde. Jeg ensker a veaere en
av de forste som far en sann bil, sier
Skotkjerra til Radio Z

Kilde: Syn:punkt, Norges Blindefor-
bund
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