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Beskrivelse av prosjektet https://frambu.no/styrket-mestring-ved-okt-helsekompetanse/  

I denne studien kartlegger vi den internasjonale forskningen på helsekompetanse og sjeldne 

diagnoser ved å gå systematisk gjennom litteraturen som finnes på området. Vi utforsker 

også behov for økt helsekompetanse hos personer med sjeldne diagnoser og deres 

pårørende ut fra internasjonalt rammeverk for helsekompetanse. 

 

Hva er bakgrunnen for prosjektet: Personer med sjeldne tilstander har en rekke felles 

utfordringer når det kommer til mangel på kunnskap om egen diagnose og håndtering av 

helseutfordringene som følger med. Slik kunnskap og kompetanse, ofte omtalt som 

helsekompetanse (health literacy), er ifølge Verdens helseorganisasjon en av de sterkeste 

forutsigelsene for god helse, ved siden av alder, inntekt, jobbstatus, utdanning og etnisitet. 

For å kunne jobbe målrettet og systematisk med å heve helsekompetansen hos personer 

som lever med sjeldne diagnoser, deres pårørende og tjenesteytere trenger vi mer 

forskningsbasert kunnskap på feltet.  

 

Hva er målsetningen: Resultatene fra studien vil først og fremst bidra med økt kunnskap om 

helsekompetanse hos personer med sjeldne tilstander, og utgjøre et kunnskapsgrunnlag for 

kompetanseheving både hos personer med sjeldne tilstander, deres pårørende og 

tjenesteytere. 

 

Hvilken metode er brukt/brukes for å innhente data: I denne studien vil den første delen 

bestå av litteraturgjennomgang, og den andre delen vil bestå av kvalitative intervjuer med 

personer med sjeldne diagnoser, deres pårørende og tjenesteytere.  
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