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TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser er en del av

@ . .
Nasjonal kompetansetjeneste for

e SJELDNE DIAGNOSER

https://helsenorge.no/sjeldnediagnoser

* Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser
* Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisykdommer
* Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser
* NevSom - Nasjonalt kompetansesenter for
nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier
* Nevromuskulaert kompetansesenter
* Norsk senter for cystisk fibrose
» Senter for sjeldne diagnoser
* TAKO-senteret - Nasjonalt kompetansesenter
for oral helse ved sjeldne diagnoser
* TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser
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Dette skal vi snakke om

* Hvorfor ma vi veere til stede i sa mange kanaler?
 Hvordan kan man enkelt fa til a filme selv?
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Forside  Fagog forskrung - Kompetansesentre of -tjenester — TRS kompetansesenter for sjeldne dagnoser — Sjelane diagnoser ™ Utsknft
Osteogeness unperfecta (O Medisinske forhold ved osteogenesis imperfecta (O1) l

Medisinske forhold ved
osteogenesis imperfecta (Ol)

Osteogenesis imperfecta er arvelig, pavirker bindevevet og har benskjerhet som
hovedsymptom,

Diagnosebetegnelse
ICD-10 kode: Q76.0.

Om osteogenesis imperfecta

Osteogenews imperfecta (Of) er en gruppe arvelige bindevevstilstander som gir benskjorhet of
deformerte knokler (bendeformiteter), Ol omfatter ogsa et bredt spekter v symptomer som pver-
bavegelige ledd, b bindehinner | synene (skiera), tannbensavvik, horsalstap og kortvoksthet
Symptomene forekommer | forskjellige kombinasjoner og varierende grad. Noen er aldersavhengige of
noen bare Yl stede ved enkelte typer av Ol Selv hos famdiemediemmer med samme genfedl kan det
e stor varasjon,

De fleste som har O lever gode of sktive bv pa tross av medisinske utfordringer. Sehandling og
oppfalging har som ma A forebygge og lindre symptomer. Des finnes ingen behandling som kurerer O1,
Hos omitrent S0 prosent shylded tilstanden en genforandring (mutasjon) i genene COLTAT elier COLIA2.

Hvor vanlig er osteogenesis imperfecta?
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Hvor finner de informasjon? " rmprm
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Kan ikke gj@re alt pa alle kanaler "
* Faglig kvalitet
e Teknisk kvantitet
e Se atvi har noe til alle malgrupper - i deres format
* Bli kontinuerlig bedre kjent med malgruppene vare

Venner
Faceboo MammaPappa
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Sa hva med Anne, Lars, Hussein.....?  * e
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Hvorfor valgte vi film?

To ar siden

Behov for a na flere grupper
Mange leser ikke

Film illustrerer budskapet

»o e SUNNAAS SYKEHUS

TRS kompetansesenter
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Dette skal jeg snakke om

Filmformater

Kanaler for publisering
Lavterskel produksjon
Utstyr vi bruker
Redigeringsprogrammer
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Ved arvel bin
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Rekrutteringsfilmer
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Akkurat na kan du fa en helsesjekk
med oppfelging dersom det er ngdvendig
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Filmer tilpasset sosiale medief ==
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Noen kan overanstrenge den gode ’\
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Hele filmen
kommer

denne
hosten
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Lavterskel
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Utstyr

Mobiltelefon (iPhone eller Huawai Pro) til filming.
Stativ som kan festet pa det meste og settes oppa bord etc.
Mygger (mikrofoner) for bedre lyd .

Gimbal (en stabilisator som gjgr det enklere a filme uten for mye rykk
og napp. Den har ogsa et stativ man kan plassere den pa.)
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WeVideo
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Transcribe and set timings: Norwegian Delete draft

Actions ~

Keyboard shortcuts | Help

A This transcript may contain additional
formatting that can get lost if overwritten.

ype subtitie b the s En
0:23.3 Elever med ryggmargsbrokk kan ha
0:27.3 sammensatte ulfordringer pa skoten

0:27.3 De har ofte fysiske og kognitive

0:30.7 funksjonsnedsettelser

0:33.2 Elever med ryggmargsbrokk vil ha . 9 = 3

0354  utfordringer Og a forsta regler som blir gitt,
0:36.4 -med & komme | gang og ta initiativ

0:39.1
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Takk for oss!

Thale Hartmann & Camilla LaHart, kommunikasjonsradgivere
TRS kompetansensenter for sjeldne diagnoser.

camilla.lahart@sunnaas.no
thale.hartmann@sunnaas.no
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