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Samverkanskursen Lev har och nu

Fredagen den 17 och l6rdagen den 18 juni 2022 pa Hagabergs folkhdgskola i
samverkan med LHON Eye Society

Kursens andamal

Den ideella foreningen LHON Eye Society har i flera ar samarbetet med Hagabergs
folkhdgskola och inbjuder nu till en ny samverkanskurs med stora ambitioner.

Framst vill vi genom kursen se till att den som har LHON (en ovanlig arftlig sjukdom
som paverkar synen) kan méta bade andra i samma situation och forskare och
professionella som arbetar i ndra samarbete for att I6sa gatan om arftlighet,
behandling, registrering och rehabilitering. | den har processen ar en viktig del att
mota andra i samma situation. Bade for den som har diagnosen men ocksa dina
anhoriga. Har méter du personer i aldrar mellan 15 och 75 ar fran hela landet som
har det gemensamt att de har LHON eller bar pa anlaget.

Forkortningen LHON star under kursen for uttrycket Lev Har Och Nu men egentligen
betyder det Lebers Hereditara Optikus Neuropati. Redan 1871 beskrev den tyske
ogonlakaren Karl Theodor von Leber sjukdomen, men vad vet vi idag och hur den
arvs, uppstar och kan behandlas?

OBS! Under dagen kommer deltagarna att erbjudas att genomga kvalificerade
synundersbkningar i ett angrénsande rum.

Program fredagen den 17 juni 2022

09.30-10.00 Registrering och fika — lar kanna dem du traffar

10.00 Kursstart - Valkomna till Hagabergs folkhégskola — Personal fran Hagaberg
berattar om skolans verksamhet och var vi ar. Regelverk och administrativa rutiner
kring kursen ingar ocksa.

Krister Inde ar dagens moderator och introducerar forst Martin Engvall som beskriver
erbjudande om synundersokningar under kursen fran Karolinska Sjukhuset!

Ordféranden Carina Lemon Allstrin halsar valkommen och berattar om foreningen
SRF:s vice ordforande Tiina Nummi Sddergren ger aktuell information om
"moderklubben” Synskadades Riksforbund dar LHON-féreningen ar en aktiv

branschférening.

10.30 Johan Seige — en gotlandsk stauppkomiker och musiker utan synbara
mojligheter ger en lattsam syn pa sina brister som gar att skratta at — ocksa.



LHON

EYE SOCIETY folkhogskola

11.40 — 12.00 Vad betyder LHON for mig och for er?
Krister Inde, tidigare ordférande i foreningen, introducerar sig sjalv och deltagarna
samt boken SE DALIGT MA BRA

12.00 Lunch

13.00 Lakemedelsbolaget Chiesi presenterar sitt arbete med patient organisationer
samt forskning om naturalfoérloppet av LHON

Sonia Sqgrd, Europe Patient Advocacy Senior Manager och

Marilena Cojocaru, Medical Advisor Nordics

13.30 LEBERJAKTEN Lev Har Och Nu presenterar sitt arbete och far tips om hur vi
kan lyckas annu battre med att fa tag i personer med LHON till féreningens
gemenskap, medlems- och forskningsregistret.

Torben Lindqvist, projektledare

13.45 Svenska LHON-registret idag och i morgon Martin Engvall registerhallare
14.00 Paus

14.10 Internationell och svensk forskning om LHON — var star den medicinska
forskningen idag? Dr Martin Engvall, CMMS, Nya Karolinska Sjukhuset

14.50 Dr Karthikeyan Baskaran, optometrist, fran Linnéuniversitetet i Kalmar
presenterar aktuella projektet SEVART sponsrade av féreningen.

15.10 Dr Maria Nilsson och var LHON-doktorand Johan Hedstrom om det framtida
svenska projektet om livskvalitet och anlagsbarare

15.40 Fika med varandra och forskarna
16.00 Fragestund med alla forskarna - enskilt och i panelform

17.00 "Mito-loppet" till fots i olika hastighet runt omradet pa Hagaberg — Lukas
Jakubov och Jens Pettersson leder gruppen framat i dnskvard takt

18.30 Middag och kvallsaktiviteter dar vi lar kdnna varandra annu mer samt firar
foreningens 10-arsjubileum med nya och gamla medlemmar

Program lérdag den 18 juni

08.00 Frukost

Utstéllning av hjdlpmedel under dagen fran nagra utstéllare — se vad teknik och optik
kan goéra foér dig!
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09.00 LHON-terapeuten Agneta Lowenring Beck om sina méten med personer som
har diagnosen LHON och de vanligaste fragorna for att lara sig leva har och nu

09.30 Vad ska foreningen gora for att fortjana sin roll som branschférening och vad
kan du gora for foreningen?— gruppdiskussioner med samtidig fika bland oss med
diagnoser och vara anhdriga. Moderator Krister Inde och Carina Lemon Alstrin

Fika

11.00 Vad kan din telefon gora for dig? Klicka, zooma och lyssna — tricks som gor ditt
liv 1attare och enklare for att komma i kontakt med text, tidningar, andra och dig sjalv.
David Renstrom, Insyn

12.00 Lunch med hjalpmedelsutstalining

13.00 Hjalpmedel som kompenserar synbrister. Inbjudna foretag som staller ut under
dagen och presenterar sina nyheter

13.30 Enskilda och gruppsamtal med varandra: Hur gor du nar du laser, jobbar,
studerar, méter andra, handlar, aker tag och flyg med mera?

14.30 Utvardering och énskemal infér framtiden

15.00 Avslutning.

Med reservation fér &ndringar.



