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Projekt Leber X
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Till samtliga medlemmar (samma utskick kommer även på mejl)

Hej allihop

Nu ska vi ta stora steg för att förbättra situationen för personer med LHON. Var med  och förbättra din egen och andras situation. Ni kanske har hört att vi fått pengar från Arvsfonden för vårt projekt Leber X. Ta chansen och vara med i de samtalsgrupper vi ska starta.

Syftet med projektet är att beskriva situationen och behoven hos personer med LHON, samt att utarbeta riktlinjer för insatser/rehabilitering med ett start-kit.

Vi kommer i projektet jobba mycket genom att i gruppträffar diskutera hur det är att leva med LHON, och hur man kan lära sig att hantera de svårigheter vi möter. Vad behöver jag lära mig? Vilket stöd behövs för det, från omgivningen och samhället. Vi planerar att bilda grupper med personer som har LHON och grupper för anhöriga.

Som en inledning vill vi ha svar från alla medlemmar på bifogade enkät. Vårt register är tyvärr inte komplett  och vi vet inte riktigt vilka personer som har synnedsättning och vilka som inte har det. Den första frågan är därför just den. Därefter kommer ett antal frågor till er som har synnedsättning. Om ni har problem med att fylla i enkäten och behöver hjälp kan ni vända er till vår projektledare Bertil Sköld, tel 073 6004393, mejl leberx@lhon.se 

Självklart behandlas alla uppgifter med sekretess, och resultaten kommer bara presenteras som statistik och det går inte att härleda vad enskilda svarat.

Som ni ser i enkäten inbjuder vi till att aktivt delta i projektet genom att vara med i gruppsamtalen. Grupperna kommer hållas på olika platser i landet. Preliminärt är idén att träffas två helger under våren. Naturligtvis står projektet för alla kostnader för resor och uppehälle.

Ta nu chansen och träffa andra i samma situation som du själv. Lyssna på andras erfarenheter och dela med dig av dina egna.

Hampus Wännerdahl

ordförande

Bilaga Enkät

Projekt Leber X

Bertil Sköld

2015-03-16

Bilaga 1 Enkät medlemmar i LHON Eye Society

1
Har du synnedsättning pga LHON?

1 ja


2 nej  -  gå till fråga 14

2
Kön

1 man


2 kvinna

3
Födelseår

______

4
Hur allvarlig är din synnedsättning? Anser du att du är

1 synsvag (kan med hjälpmedel läsa svartskrift)


2 gravt synskadad (kan inte läsa svartskrift)

5
Vilket år fick du din diagnos?

______

6 Har du någon ytterligare funktionsnedsättning/ sjukdom som är så allvarlig att den ger dig problem i din vardag?


1 ja


2 nej

7 Vilken/vilka ytterligare funktionsnedsättningar är det?

___________________________________________


___________________________________________

8
Vilken av de här grupperna tillhör du för närvarande?

1  Förvärvsarbetande


2  Förtidspensionär


3  Ålderspensionär


4  Studerande


5  Hemarbetande


6  Arbetslös

9
Beroende på din syn, hur stora svårigheter har du med följande aktiviteter? Markera den ruta som bäst beskriver hur stor svårighet du har, även med glasögon/eller hjälpmedel.
	
	Grad av svårigheter

	Aktivitet
	Inga/liten
	Moderat
	Stora/omöjligt

	Läsning/skrivning
	
	
	

	Sköta hemmet
	
	
	

	Inköp dagligvaror
	
	
	

	Sköta ekonomin
	
	
	

	Hantera dator
	
	
	

	Hantera telefon
	
	
	

	Hantera övriga hjälpmedel
	
	
	

	Orientering/förflyttning
	
	
	

	Resa kollektivt
	
	
	

	Arbete/studier
	
	
	

	Fritidssysselsättning, hobby
	
	
	

	Motion
	
	
	

	Hur upplever du din synnedsättning psykiskt/mentalt?
	
	
	


10
Har du haft kontakt med syncentral?

1 ja


2 nej
11
Hur tycker du allmänt att de insatser och den rehabilitering du fått från olika verksamheter har fungerat?

1 Mycket bra


2 Ganska bra


3 Ganska dåligt


4 Mycket dåligt

12
Vad är det du tycker har fungerat bra eller fungerat dåligt?

________________________________________________


________________________________________________

13
Är du intresserad av att delta i en samtalsgrupp med andra medlemmar som har LHON för att utveckla dina egna möjligheter och stödet till personer med LHON?

1 ja, kontakta mig gärna


2 nej är inte intresserad

Här är enkäten slut för dig som har synnedsättning.

14 Vad är anledningen till att du som inte själv har synnedsättning medlem?



1 förälder till person med Lhon



2 maka/maka/sambo med person med Lhon



3 vän med person med Lhon



4 annan anledning, nämligen _______________

15
Är du intresserad av att delta i en samtalsgrupp med andra medlemmar som har någon anhörig som har LHON för att utveckla stödet till anhöriga och personer med LHON?

1 ja, kontakta mig gärna, mitt tel eller min mejl ______________


2 nej är inte intresserad

TACK FÖR DIN MEDVERKAN
