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Bästa ögonklinik-/syncentralschef! 
Intresseföreningen LHON Eye Society har sökt och fått medel motsvar-ande nästan 2,5 miljoner kronor från Allmänna Arvsfonden för projektet LEBER X. Syftet med projektet är att beskriva situationen och behoven hos personer med Lebers Heriditära Optikusneuropati, LHON, samt att utarbeta riktlinjer för insatser/ rehabilitering med ett start-kit. Material och metoder ska kunna användas inom samhällets rehabiliteringsverksamheter men också av andra vårdgivare. 

Projektet drivs i samarbete med Hagabergs folkhögskola och innehåller följande fem delar under två år:

Lägesbeskrivning
Erfarenhetsutbyte
Behovsbearbetning
Etableringsåtgärder
Resultatredovisning

Vi vill få kontakt med ALLA som har diagnosen LHON i Sverige – och deras anhöriga! 
För att kunna få en heltäckande bild av situationen för personer med LHON är vi i behov av grundläggande fakta om hur många personer det handlar om.  Enligt dansk statistik borde det röra sig om knappt 200 personer i Sverige. 

Vi kommer därför att under 2015 bjuda in och betala alla kostnader för personer med LHON och i fokusgrupper diskutera vilka svårigheter personerna möter och hur vilka olika lösningar som kan förbättra situationen tillsammans med professionella inom synrehabilitering. 
Syftet är alltså tvåfaldigt, dels kunskapsinhämtande men också terapeutiskt där deltagarna kan få råd och tips som underlättar vardagen.
Vi är därför tacksamma om ni ville ta er tid att hjälpa oss med:
A. Att svara på några korta frågor i bifogade enkät och returnera i svarskuvertet till projektledaren Bertil Sköld via e-post till leberx@lhon.se
B. Att skicka bifogade inbjudan till de av er kända personer med LHON. Det är en inbjudan att få möjlighet att lokalt i er region få delta i en fokusgrupp för att där få ny kunskap om LHON, kunna dela med sig av sina egna erfarenheter och få ta del av andras.

Om ni önskar mer information om projekt Leber X kan ni vända er till Bertil Sköld, ovanstående mejladress eller telefon 073 600 4393.

Besök gärna vår hemsida www.lhon.se/leberx och se mer.

Stort tack för er medverkan!
Med vänlig hälsning,

Bertil Sköld

Projektledare Leber X

BILAGOR:

1. Frågeenkät  

2. Inbjudan till deltagande 



BILAGA 1. ENKÄT ÖGONKLINIKER/SYNCENTRALER

Ögonklinik/Syncentral: _________________________________________________________

Hur många personer med LHON har ni registrerade hos er?
Markera med ett kryss om det är en kvinna eller man

Fyll i en rad för respektive person

	Kvinna
	Man
	Ålder
	Synskärpa
	Mutation

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	


Vänligen skicka in ifylld blankett i bifogade svarskuvert eller via e-post till leberx@lhon.se
Vid eventuella frågor kontakta projektledaren Bertil Sköld på tel: 073 600 4393
BILAGA 2. INBJUDAN TILL DELTAGANDE I FOKUSGRUPP

Hej. Välkommen att vara med om att förbättra och underlätta vardagen för personer med LHON.
Intresseföreningen LHON Eye Society har sökt och fått medel från Arvsfonden för ett projekt, Leber X, att beskriva situationen och behoven hos personer med LHON, samt att utarbeta riktlinjer för insatser/rehabilitering (start-kit) som ska implementeras i samhällets rehabiliteringsverksamheter.

Projektet innehåller följande fem delar:
Lägesbeskrivning
Erfarenhetsutbyte
Behovsbearbetning
Etableringsåtgärder
Resultatredovisning
För att kunna få en bra bild hur det är att leva med LHON i dagens samhälle avser vi att i fokusgrupper diskutera vilka svårigheter vi möter och vilka olika lösningar som kan förbättra situationen. Syftet är alltså tvåfaldigt, dels kunskapsinhämtande men kan också vara till din hjälp genom att du kan få råd och tips som underlättar vardagen.

Vi är därför tacksamma om du ville ta dig tid att svara på några frågor om hur du har det. Se nedan. Du kan ringa mig Bertil Sköld tel 073 600 43 93 och få hjälp så läser jag och hjälper dig att fylla i.
Vi bjuder också in till att vara med i några gruppträffar där du tillsam-mans med andra som har LHON diskuterar problem och lösningar som möter personer med LHON. Projektet står självfallet för alla kostnader i samband med träffarna som kommer vara på flera platser i landet.

Ni som är intresserade av att delta i gruppträffar eller önskar mer information om projekt Leber X kan vända er till Bertil Sköld, via mail leberx@lhon.se
eller telefon 073 600 43 93.

Med förhoppning om att vi hörs och vänliga hälsningar,

Bertil Sköld, projektledare

Fyll i svar och maila (eller posta) till leberx@lhon.se . Dokumenten finns även att ladda ner på hemsidan; www.lhon.se/leberx
1
Har du synnedsättning pga LHON?

1 ja


2 nej

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

Stort tack för din medverkan!
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