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Disposisjon 

• RareICT og MinJournal

• Framtidsbilder 

– Samhandling der pasient er aktiv deltaker 

• Piloterfaringer

– Potensial i dynamiske oppslagsverk 

• Veien videre  



RareICT – hva er så det ?

• Case studie; dynamisk oppslagsverk 

– sosiale medier/skrivbare weben - arena støtter nye former 
for deltakelse, interaksjon og likemannsarbeid 

– kollektive innretningen åpner for flere stemmer/perspektiv

– utfordrer tillit og ansvarlighet, personvern og deltakelse

• Sjelden tilstand; endetarmsmisdannelser 

– erfaring og mestringstrategier i dagliglivet

– praktiske, fysiske, psykiske og sosiale utfordringer

– bio-medisinsk kunnskap og helsetjeneste perspektiv
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Sikker melding / epost

Forandre /

avbestille time

Familie - verge

Epikrise

Forum
SmartDiet

Blood trace

RareICT

RareICT – del av minJournal

Mine reßßsepter

Min Helse

MinDagbok

SmartDiet

Blodspor





Deltakelse og samhandling

Digitalt

rapporterende og/eller

monitorerte pasient

Digitalt lesende pasient
portaltilgang - lese EPJ 

og samhandle 

med helsepersonell

Digitalt produserende

pasient
kollektiv kunnskapsbygging

virtuelt likemannsarbeid 

Digitalt deltakende

Pasient
forbruker - finner - leser

nettbasert informasjon

Se også: Moen, Smørdal, Sem & Dreveon, 2010; 

Hellesø & Moen, 2009



Pilot (1)

Digitalt deltakende
---

aktiv forbruker - finner - leser

nettbasert informasjon



Pilot (2)

Digitalt produserende
---

kollektiv kunnskapsbygging

virtuelt likemannsarbeid 



- dynamisk oppslagsverk

• Samarbeid og kollektiv kunnskapsbygging

– Betingelser for og erfaringer med å bidra til og/eller 
forbruke informasjon i dynamiske oppslagsverk

• Flere rom – grupper med spesielle erfaringer 

– Søsken; “urettferdig” friske 

– Voksne

– Fremmedspråklige  



.. kommentarer - spørsmål..

Takk til
• Deltakerne i prosjektet

Personer med diagnosen, 
familiemedlemmer og helsepersonell

Senter for sjeldne diagnoser, OUS

InterMediaLab, UiO

minJournal.no

• Finansiering fra
KP-Lab (EU prosjekt no 27490) 

MedInnova

Senter for sjeldne diagnoser, OUS

Universitetet i Oslo

Kontakt oss gjerne !

marte.bo@oslo-
universitetssykshus.no

anne.moen@medisin.uio.no
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