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| denne studien kartlegger vi den internasjonale forskningen pa helsekompetanse og sjeldne
diagnoser ved a ga systematisk gjennom litteraturen som finnes pa omradet. Vi utforsker
ogsa behov for gkt helsekompetanse hos personer med sjeldne diagnoser og deres
pargrende ut fra internasjonalt rammeverk for helsekompetanse.

Hva er bakgrunnen for prosjektet: Personer med sjeldne tilstander har en rekke felles
utfordringer nar det kommer til mangel pa kunnskap om egen diagnose og handtering av
helseutfordringene som fglger med. Slik kunnskap og kompetanse, ofte omtalt som
helsekompetanse (health literacy), er ifglge Verdens helseorganisasjon en av de sterkeste
forutsigelsene for god helse, ved siden av alder, inntekt, jobbstatus, utdanning og etnisitet.
For @ kunne jobbe malrettet og systematisk med a heve helsekompetansen hos personer
som lever med sjeldne diagnoser, deres pargrende og tjenesteytere trenger vi mer
forskningsbasert kunnskap pa feltet.

Hva er malsetningen: Resultatene fra studien vil fgrst og fremst bidra med gkt kunnskap om
helsekompetanse hos personer med sjeldne tilstander, og utgjgre et kunnskapsgrunnlag for
kompetanseheving bade hos personer med sjeldne tilstander, deres pargrende og
tjenesteytere.

Hvilken metode er brukt/brukes for a innhente data: | denne studien vil den fgrste delen
besta av litteraturgjennomgang, og den andre delen vil besta av kvalitative intervjuer med
personer med sjeldne diagnoser, deres pargrende og tjenesteytere.

Hvem er prosjektansvarlig: Una Stenberg, PhD, sosionom/forsker ved Frambu
kompetansesenter for sjeldne diagnoser.
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