Sjelden Korona
Personer med sjelden diagnose og pandemien

En kort beskrivelse av prosjektet lenke til prosjektet: https://frambu.no/aktualiteter/17544/

Vi pavirkes alle av koronakrisen, men for en del kan den medfgre andre eller flere utfordringer.
Hvordan pavirkes personer med en sjelden diagnose og familier til barn med en kronisk
funksjonsnedsettelse eller langvarig sykdom av koronakrisen? Frambu kompetansesenter for
sjeldne diagnoser har startet opp to spgrreundersgkelser for a fglge personer med en sjelden
diagnose og familier med barn med nedsatt funksjonsevne i ett ar fremover. Alle som deltar vil
bli bedt om a svare pa et elektronisk spgrreskjema én gang i maneden.

Hva er bakgrunnen for prosjektet

Det finnes en rekke ulike sjeldne diagnoser med et bredt spektrum fra mild pavirkning pa fa
funksjonsomrader til omfattende pavirkning pa de fleste funksjonsomrader.

Det personer med sjeldne diagnoser likevel har til felles, er det faktum at diagnosen deres er lite
kjent. Dette medfgrer flere potensielle vansker, inkludert manglende kunnskap, forstaelse og
oppfelging fra helsevesenet og gvrig hjelpeapparat.

Det kan ogsa oppsta vansker i personenes sosiale nettverk og pa arbeidsplasser pa grunn av den
manglende forstaelsen av utfordringene en sjelden diagnose kan innebzere.

Hva er malsetningen

@nsker & undersgke om personer med sjeldne diagnoser har mer belastet mental helse og mer
koronafrykt enn personer som ikke har en sjelden diagnose, samt hvordan mental helse og
koronafrykt utvikler seg over en 12 maneders periode. Vil ogsa undersgke i hvilken grad helse-
og tjenestetilbudet til personer med sjeldne diagnoser endres under COVID-19-pandemien.
Hensikten er &8 kunne dokumentere behov i denne gruppen med tanke pa tilpasning av
helsetilbud under og eventuelt i etterkant av pandemien.

Hvilken metode er brukt/brukes for a innhente data

Denne studien er en longitudinell spgrreskjemaundersgkelse. Vi vil undersgke hvordan mental
helse og koronafrykt blant personer med sjelden diagnose forlgper gjennom 12 maneder, samt
hvordan tjenestetilbudet for disse personene utvikler seg i samme periode. Vi vil ogsa samle data
om mental helse og koronafrykt blant kontrollpersoner, det vil si personer som ikke har sjelden
diagnose.
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