Projekt Leber X

Minnesanteckningar sammanträde styrgrupp 

och referensgrupp 27 april 2015

1. Presentation

Nya i referensgruppen är Cecilia Ekstrand, SRF och Johan Wingestad Unga synskadade. Övriga närvarande var Anders Claesson, Jan Eidvall, Helena Lindemark, Krister Inde, Jens Pettersson, Bertil Sköld och Hampus Wännerdahl.

2. Mål för projektet

Projektet har nu rullat på några månader och det finns behov av att precisera målet med projektet.

Vi enas om att det material som projektet tar fram ska ge riktlinjer för rehabilitering av personer med LHON som kan användas av professionen. Vi ska också ta fram en version för ”självhjälp”.

3. Rapporter

A. Samtalsgrupperna

En första träff har genomförts i Stockholm. Positivt och givande. Träffar är planerade i Göteborg, Skellefteå och Karlstad. Dessa kommer genommföras under maj.

B. Anhöriggrupp

Vi har beslutat att genomföra träffar även för anhöriga. En första träff är planerad i Stockholm i början av maj.

C. Arbetsgrupper

Direktiv för arbetsgrupperna har tagits fram. Rekrytering av deltagare pågår.

Arbetsgruppen för psykosocialt arbete har skickat ut en enkät till samtliga kuratorer på syncentralerna. Diskussion med kuratorerna sker på SRFs kuratorsdagar i september.

Vi diskuterade hur vi ska gå vidare med medicinska frågor. Vi bör få en bättre bild av hur expertteamen arbetar. Vi ska försöka få fram en bättre kunskap om antalet personer som har LHON eller anlag för LHON.

D Broschyr

Krister Inde har tagit fram förslag på broschyr som beskriver projektet och LHON. Förslaget distribueras till styr- och referensgrupp för synpunkter.

E Film

Krister Inde rapporterar om läget beträffande en kort film som beskriver situationen för några personer med LHON. Krister jobbar vidare.

4. Träff 2-3 oktober

Preliminär inbjudan till konferensen ska tas fram. Anders och Bertil tar fram budget för att vi ska kunna se hur många som kan erbjudas att delta.

Tidsramen är 10.00 fredag till 15.00 lördag.

Dag ett, fredagen ägnas åt föreläsningar av framstående experter från olika områden.

Medicinska läget beskriv av Martin Engvall och Karin Neass. Helena får i uppdrag att ta fram förslag till rubriker som vi vill att de föreläser om.

Vad sker i framkant av utvecklingen för smarta telefoner. Hampus får i uppdrag att kontakta föreläsare.

Belysningsfrågor. Janne får i uppdrag att kontakta föreläsare.

Dag två ägnas åt arbete i workshops om erfarenheterna från samtalsgrupperna, arbetsgrupperna och vad föreläsarna talat om.

5. Nästa möte

Nästa möte 10 juni 17.00..

Samma plats, Telenor, Katarinavägen 15.

Antecknare

Bertil

