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Närvarande: Anders Claesson, Jan Eidvall, Cecilia Ekstrand, Helena Lindemark, Krister Inde, Bertil Sköld och Hampus Wännerdahl.

1. Rapporter

a. Helena rapporterar från träff med anhöriga som genomförts i Skellefteå. Antalet deltagare var åtta och träffen hade varit mycket givande. Gruppen hade kommit fram till många förslag på vad som kan göras. En sammanställning och analys ska göras inför vårt stormöte i oktober. En träff är inplanerad till helgen i Stockholm.

b. Samtalsgrupper med personer med LHON har genomförts i Stockholm, Göteborg och Skellefteå. Felicia (som inte kunde närvara har gjort en preliminär sammanfattning av träffarna. Djupare analys kommer till oktobermötet.

Liten sammanfattning från gruppsamtal

Vi har alltså nu haft samtalsgrupper i Stockholm, Göteborg och Skellefteå. Att hitta deltagare har som bekant varit ett gissel då vi tack och lov inte är så många som har denna sjukdom plus att vårt medlemsregister inte varit helt tydligt vad gäller vilka som har sjukdomen och vilka som bara är medlemmar. En trevlig bieffekt av detta projekt är att det nu går att bringa lite mer klarhet i medlemsregistret.

Träffarna med de deltagare som vi faktiskt hittade och som hade lust och möjlighet att delta har hur som helst varit väldigt trevliga och givande. Alla har uttryckt en stor uppskattning av möjligheten till erfarenhetsutbytet och igenkänningsfaktorn som jag tror mig kunna säga att alla upplevt. Vilket också är vad de flesta uppger tycka vara det viktigaste som detta projekts Startkit kan uppnå,en möjlighet för nyinsjuknade att finna tröst och stöd i andras berättelser som redan gått igenom det dom själva nu står inför. En möjlighet till förvissning om att man inte är helt ensam, att det mesta går ändå samt även lite tips om hur man gör för att det ska gå ändå. Många praktiska tips har även utbytts deltagarna emellan på hur man kan lösa diverse vardagliga  ting.

Det som de flesta upplever som jobbigast med synskadan är den sociala biten, dels då det är svårt för omgivningen att förstå vad man går igenom, vad man kan och vad man inte kan, samt även det vardagliga sociala umgänget då det blir lidande eftersom man går miste om ögonkast och igenkänning av personer på stan och liknande. Detta är dessvärre ett problem som troligtvis inte går att lösa med annat än ett botemedel men kan däremot avhjälpas till viss del med mer information till omgivningen, här kan alltså boken komma till nytta återigen för anhöriga i detta fall i informations syfte.

Några mer praktiska saker som jag snappat upp som upplevs som problematiska av deltagarna samt av mig själv då jag haft möjlighet att jämföra förutsättningar på de olika orterna är Färdtjänsten. Många uttrycker en stor sorg över den stora frihetsberövningen det innebär att till följd av synskadan inte längre kunna köra bil och ta sig dit man vill. Varpå man blir hänvisad till färdtjänst, vilket naturligtvis är jättebra att den överhuvudtaget finns, men är trots det långt ifrån perfekt. den fungerar på olika sätt och har olika priser, tider och förutsättningar beroende på i vilken stad man bor, samt att man är hänvisad till att hålla sig inom den stad man har färdtjänst, något man inte skulle vara om man själv hade möjligheten att sätta sig bakom ratten i sin egen bil. Vill man åka längre måste man långt i förväg ansöka om riksfärdtjänst och har då heller inte per automatik rätt att nyttja färdtjänsten på den nya orten när man väl är där. Ett förslag är att den skulle vara rikstäckande som standard, har man i en stad beviljats färdtjänst så skulle den alltså gälla oavsett var i landet man befinner sig.

Ett annat praktiskt problem som kommit på tal är mathandling, en situation då synskadan blir väldigt påtaglig eftersom man är helt och hållet utelämnad till någon annans hjälp alternativt att man enbart handlar varor som man känner till sedan tidigare vart dom står, en lösning kunde vara "talande etiketter" som läses upp med hjälp av självscanningsapparaterna.

Samtliga deltagare har uttryckt intresse och uppskattning inför den planerade Oktoberträffen. En ytterligare positiv bieffekt av dessa träffar har även varit att nya personer fått höra talas om projektet och föreningen som tidigare inte visste att vi fanns.

Félicia Adlersfeld Castillo

c. Enkäten till medlemmar med LHON.

Kort rapport är sammanställd av den enkät som genomförts bland medlemmar med LHON. Rapporten bifogas.

Behovsbilden i enkätsvaren speglar och överensstämmer väl med det som framkommit i gruppsamtalen enligt ovan.

Om vi ska våga dra några slutsatser från denna lilla undersökning skulle det indikera att vårt projekt bör prioritera följande fyra områden:

1. Träning av läsförmågan. Det kan då röra att lära sig att bättre utnyttja sina synrester, få rätt belysning och/eller att bättre hantera läshjälpmedel.

2. Insatser på det psykosociala området. Det handlar om att lära sig hantera den nya situationen på ett bra sätt och få ett förhållningssätt som underlättar vardagen. Även stöd och kunskap till anhöriga är en viktig del.

3. Träning i självständig förflyttning. Träning i kompensatoriska färdigheter och att våga lita på dem är oerhört viktigt för självständigheten och självförtroendet.

4. Insatser för att förbättra möjligheter och situationen när det gäller arbete och studier. Det kan gälla kartläggning av färdigheter och mer adekvat vägledning.

d. Broschyr

Krister Inde har arbetat vidare med broschyren och efter en sista granskning ska den tryckas upp i ett begränsat antal.

e. Film

Krister Inde rapporterar om läget beträffande en kort film som beskriver situationen för några personer med LHON. Det är klart med bolag och inspelning ska ske i augusti.

f. Ekonomi

Anders rapporterar om det ekonomiska läget. Vi följer budget bra.

2. Konferens 2-3 oktober

Preliminär inbjudan till konferensen har gått ut till professionen.  Vi ska snarast gå ut med en inbjudan till samtliga medlemmar i föreningen. Vi diskuterar programmet och preliminärt ser det ut enligt följande.

Fredag 2 oktober

Ankomst registrering kaffe finns från 9. konferensen öppnas 10.00 med Välkomnande och kort presentation av dagarna.

Tiden fram till lunch innehåller föredrag av Martin Engvall och Karin Naess om vad som händer inom forskningen kring LHON. God tid är avsatt för att diskutera och ställa frågor till Martin och Karin.

Efter lunch kommer ett pass med en ögonläkare som pratar om Hur en person med LHON ser.

Därefter ges en föreläsning om värdet av och hur man skapar en god belysningen.

Efter kaffe avslutas dagen mellan 15.30 – 16.30 med att Krister talar under rubriken Att finna bästa näthinneplatsen.

För de som stannar kvar till lördag serveras middag 17..30 och kvällen avslutas med någon trevlig aktivitet. Vad det blir återstår att klura ut.)

Dag två ägnas åt arbete i workshops om erfarenheterna från samtalsgrupperna, arbetsgrupperna och vad föreläsarna talat om. Vi kommer också ge möjlighet att titta på och pröva på olika hjälpmedel, särskilt smarta telefoner och vilken nytta man kan ha av dem. Detaljerat program läggs ut på hemsidan och skickas till dem som anmäler sig.

3. Övriga frågor

a. Vi har träffat Unga Synskadade och kommer engagera dem i att ta fram en rapport om värdet av smartphones i utbildningssituationen.

b. Vi har också kontaktat Iris Hadar för att de ska ge ta fram ett material som ska stimulera till användande av ny teknik.

4. Nästa möte

Nästa möte 25 augusti 17.00.

Samma plats, Telenor, Katarinavägen 15.

Denna gång med mackor.

Antecknare

Bertil

