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Disposisjon

e RarelCT og MinJournal

¢ Framtidsbilder
— Samhandling der pasient er aktiv deltaker

e Piloterfaringer
— Potensial i dynamiske oppslagsverk

e \/ejien videre
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RareICT — hva er sa det ?

e (Case studie; dynamisk oppslagsverk

— sosiale medier/skrivbare weben - arena stgtter nye former
for deltakelse, interaksjon og likemannsarbeid

— kollektive innretningen dpner for flere stemmer/perspektiv
— utfordrer tillit og ansvarlighet, personvern og deltakelse

e Sjelden tilstand; endetarmsmisdannelser
— erfaring og mestringstrategier i dagliglivet
— praktiske, fysiske, psykiske og sosiale utfordringer
— bio-medisinsk kunnskap og helsetjeneste perspektiv
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Hjem  Erfaringsutveksling Bidragsytere  Hjelp A A AA

OM DIAGNOSEN YBIDRAGSYTERE

Dette er et nettsted for kunnskapsutvikling og erfaringsdeling for & leve med sjeldne kroniske
lidelser/sjelden diagnose. Det henvender seg til personer som har dette selv, eller som har et barn
eller sosken som er fedt med dette. Vi inviterer dere til & medvirke, stille sporsmal, dele erfaringer,
qi tips eller stotte andre som er i lignede situasjoner.

Dette samskrevne nettstedet har fire hovedinnganger. "Hjem” relaterer seq til deg som bruker og
dine bidrag, "Erfaringsutveksling” er et &pent forum for pasienter, helsepersonell og parerende,
"Om diagnosen” er en voksende kunnskapsbase skrevet av helsepersonell supplert med
erfaringer fra brukere og pararende, og "Ordliste” er et voksende oppslagsverk skrevet av
helsepersonell.

Nytt i bidrag du felger med pa

Du har ingen sider som du felger. Du kan markere sider som du vil felge ved 4 ga
til siden og deretter velge stjernen ved siden av overskriften.

NAaV arm blokking helsetjenesten ungdom analatresi

anorektale misdannelser endetarmsmisdannelse fistel flat fedsel folelser
lek mor sykehus

[
HELSE ':. S@R-@ST

profil for idunn sem  se  rediger tilbake til minjournal  Sok
Nylig oppdatert

Sissel Jor @ Nybakie foreldre

Sep M

E Skole og stomi?

@ Erfaringer rundt skylling og stomibruk

@ Bettigheter (skole. barnehaae, jobb
privat)

[£] Kosthold

Mine siste bidrag

kipnnsorganer
Underlivet bestar av ytre og indre kjennsorganer som er forskjellige hos kvinne og

/ de yire kjennso

mann. Kvinnens underliv best: anene kjennsleppene,

skjededpningen og urinrersapningen, samt de indre kjennsorganene &nbsp ... 23

Aug, 2010

forstoppelse
Forsinket eller forhindret avgang av aviering. Blir ofte betegnet som treg avfering

eller hard mage 23 Aug, 2010
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Deltakelse og samhandling

_—

—

.
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/Dlgltalt deltakende Digitalt produserende
Pasient pasient
forbruker - finner - leser kollektiv kunnskapsbygging
Winformasjon virtuelt likemannsarhei
e s
Digitalt lesende pasien@ Digitalt

portaltiigang - lese EPJ
og samhandle
med helsepersonell

rapporterende ogeer
monitorerte pasient

Se ogsa: Moen, Smgardal, Sem & Dreveon, 2010;

Hellesg & Moen, 2009
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Hjem  Erfaringsutveksling  Om diag Owliste Bidragsyere Hielp AAAA

pL ISTE
Zo

_A‘\\lg’ \Vb‘(<\

individuell_plan

Vis: Populmere nokkelord | Allg nokkelord

Content with label individuell_plan in Ordliste (See content from
all spaces)
Related Labels: ansvarsgrupoe

(&) ansvarsgruppe

En tverraglig gruppe i bydelkommune som samarbeider for
atde som har spesielle behov (L.eks. | forbindelse med
sykdom) 1ar den hjelpen de trenger, Brukeren eller naere
parorende sitler | gruppen

Omnher labels AnsSyarsgrupgoe

[
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Nylige nokkelord

Ravn

Digitalt deltakende

aktiv forbruker - finner - leser
nettbasert informasjon

Hiem Eraringsulveksling Omdiagnosen  Ordiiste a-unosy\m Help AAAA

Eget rom for voksne? =
Sorter alfabetisk etter ¥ttel ISoner lematisk etier labels | NSNS

Jeg vil jo si at det a vaere voksen med en slik diagnose er noe ganske annetenn a
veere barnungdom. Som voksen har en gjeme funnet sin mate a takle livet pa og
moter nok ikke sa mange eller de samme utfordringene lenger.

Jeg tror er slikt voksenforum kanskje er mest interesant for foreldre til barn med
diagnosen - for a fa kontakt med voksne o0g vite hvordan deres liverna.

Etter 2 ha snakket med min mor oppdaget jeg at vi har totalt ulikt syn pa min
diagnose. Jeg selv opplever at det er en liten og forholdsvis uvesentlig del av meg
na som jeg er voksen, mens min mor opplever dette som er storre bekymring 0g
tenker adskillig mer pa det enn jeg gjor. Derlor tenker jeg at det er nyttig for foreldre
a se at dette ikke lrenger a styre livet til barmna deres 0gsa som voksne

Dette er hvertfall mine tanker rundt temaet @
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Digitalt produserende

PI IOt (2) kollektiv kunnskapsbygging
virtuelt likemannsarbeid

T Hem Efangichwising  Omdagecsen  Odae  Siagnes  See AAAA

DHLDIABNOSENT ERFARINGSUTVEKSLING 7

Blindtarmstomi #

En DANGAMSIOM anieg0es vanhgas foryt vos 6.7 A alder. 0 Dr M2 oraas sipfing gennom
endetarmen e Denode O DMING tor en tir on sl s Den SN Trdeien ved o0 Sk
Seylesiom e al Larmsnytingen mhe longer Utores -~

SUMDEN - eNer QEVMIENDE LAOL SONSIsET OF
Gente MAMDN 100 SOM JOr 3 Dam elere La® meshe DrOsedyTen

e Erfaringer rundt skylling og stomibruk =
B g Sorter alfabetisk etter tittel ISorter tematisk etier labels | NN

= ( \ Hvordan kan jeg vite hvor mye vann jeg skal skylle med? Jeg har fant beskjed av legen om ikke a
i skylle med mer enn 400ml, men foler ikke del er nok?

Bidrag fra § sist endre1 01 Sep, 2010 | SIS
200 1aDes?
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- dynamisk oppslagsverk

e Samarbeid og kollektiv kunnskapsbygging

— Betingelser for og erfaringer med & bidra til og/eller
forbruke informasjon i dynamiske oppslagsverk

e Flere rom — grupper med spesielle erfaringer
— Sgsken; “urettferdig” friske
— Voksne
— Fremmedspraklige
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kommentarer - spgrsmal..

Takk til Kontakt oss gjerne !

Deltakerne i prosjektet
marte.bo@oslo-
Personer med diagnosen,

familiemedlemmer og helsepersonell universitetssykshus.no

Senter for sjeldne diagnoser, OUS anne_moen@medisin_uio_no
InterMedialLab, UiO

minJournal.no

¢ Finansiering fra

KP-Lab (EU prosjekt no 27490)
MedInnova

Senter for sjeldne diagnoser, OUS
Universitetet i Oslo
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