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Frambu er en del av Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser

De andre sentrene i tjenesten er:

. Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisykdommer

. Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirealterte diagnoser

. Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier
. Nevromuskulsert kompetansesenter *

. Norsk senter for cystisk fibrose

. Senter for sjeldne diagnoser

. Nasjonalt kompetansesenter for oral helse ved sjeldne diagnoser

. TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser

* Samarbeider naert med Enhet for medfadte og arvelige nevromuskulaere tilstander

Les mer pa https://Helsenorge.no/Sjeldnediagnoser
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Lenke til morsom video som er inspirert av Brgdrene Dal.
Jakten pa sjelden kunnskap gar bade til lands og til vanns....
https://vimeo.com/206116461



https://vimeo.com/206116461
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Fag-
personer

161 fagpersoner

Aker sykehus 1993 15
Legesenteret i bydelen 5
Barnehabiliteringa 10
Bydel Grorud 35
NAV 10
Tannhelsetjenesten 10
Barnehagen 8
Grunnskolen inkl SFO 30
Videregaende skole 15
Folkehggskole x 2 8

Bydelens aktivitetssenter

Voksenopplaering
Tilrettelagt arbeid 3
161



«Lek» med tall....

.
Hanna 161
Samme diaghose 5796

36 personer

Registrerte pa 756 346
Frambu

4697 personer
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Studieplan 2018/2019
Helsepedagogikk i mote med sjeldne diagnoser
Studiepoeng: 15

Studiets niva Og organisering

Studset er nent- og samlingshasert pg bachelomivi, og gie d :
besmaci ookl A p » Of grennomiores pa deltid o cr et seme

Bakgrunn for studjet

ster. Studiet
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(3 Innlogginger Bibliotek Om hegskolen Sidekart English aAA

Studier Student Forskning Samarbeid og oppdrag

{n * Studier « Studietilbud « Helse, sosialfag og idrett « Helsepedagogikk | mete med sjeldne diagnoser

Helsepedagogikk i mgte med sjeldne diagnoser

Annet studiested : 0so  €3)0,5 &, varen 2019 (1) Nett og/eller samlingsbasert 16 studiepoeng Seknadsfrist 15.november 2018

Om utdanningen

Det er anslagsvis 50.000 mennesker i Norge som har en sjelden diagnose. Det
finnes mer enn 1000 ulike sjeldne diagnoser. Frambu er en del av Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser og har som oppgave & bidra til
kompetanseheving hos fagpersoner og tjenesteytere, og vi samarbeider med
Frambu om dette studiet. Det er dokumentert at mangel pa& kunnskap blant
fagpersoner er en stor utfordring for dem som har en sjelden diagnose og deres
parerende.

Vi ensker & gi fagpersoner og tjenesteytere, som jobber med personer med sjeldne
diagnoser, mer kunnskap og & bidra til holdningsutvikling, slik at disse blir dyktigere
og tryggere i sin tjenesteutavelse. Det er vesentlig for personer med sjeldne
diagnoser at tjienesteyterne i deres hjiemkommune har egen kunnskap, kjenner
andre kunnskapskilder og erkjenner ngdvendigheten av samarbeid med andre
tienesteytere slik at tienestetilbudet blir koordinert og helhetlig.

Noe for deg?

Hegskolen i Innlandet og Frambu
kompetansesenter for sjeldne diagnoser
tilbyr for ferste gang et eget studieemne
om sjeldne diagnoser. Dette studiet er
nettbasert med en dags oppstartsamling
og ti dagers hjiemmeeksamen.
Oppstartssamlingen er p& Frambu som
ligger rett utenfor Oslo. Studiet gér véren
2019. Noe for deg eller noen du kjenner?
Les mer om studiet hos Frambu her:
http://www.frambu.no/helsepedagogikk



Markedsundersgkelse N=720
Hvor interessante er modulene for deg?

~ Respondenter
|

Hva er en sjelden diagnose? Definisjoner og 720
omfang, historisk bakteppe.

Ulike typer diagnoser og saerlige utfordringer ved 720
dem. Medisinsk oversikt

Helsepedagogikk ved sjeldne diagnoser 220
Empowerment,

Livslgpsperspektiv og langsiktig planlegging 720
Tverrfaglig og tverretatlig jobbing,

Holdninger og etikk Brukermedvirkning, 720

selvstendighet og rett til egne valg, personvern

0% 25% 50% 75% 100%

@ kke interessant [ Litt interessant | Interessant B Svaert interessant




Studieavgiften blir ca kr 4.000,-. Vil det vaere til hinder for at du kan delta?

Respondenter

Ja 135

Nei 476

0% 25% 50% 75% 100%
Hvor sannsynlig er det at arbeidsgiver vil dekke studieavgiften?

Respondenter

Lite sannsynlig 162

Kanskje 340

Sannsynlig 105

0% 25% 50% 75% 100%



Gjennomfgringsmodell

Deltid Oppstartsamling
Pa nett pa Frambu

Studentaktivitet :
: Hjemmeeksamen
Webinarer




Webinarer




Seknadsfrist 15. november

Kontakt oss gjerne:
kari.hagen@frambu.no

www.frambu.no/helsepedagogikk
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