Rare Disease Day

Samarbeid til glede og besvaer
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Glede eller besveaer?

= Kjernespgrsmal

= Oppdrag, mandat og
foringer

= Tilbakeblikk
= Er samarbeid mulig?

= Hva er svaret pa
spgrsmalet over?

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser
Nina Benan, seksjonsleder
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Kjernespgrsmal

Hva er dette?

Hvorfor skjedde det?

Kan det skje igjen?

Hvordan vil det ga?

Hva kan vi gjgre?

Andre med samme problem?
Noen vi kan snakke med?

Hva kan du hjelpe oss med?
Hva kan andre hjelpe oss med?
Hvilke sp@rsmal begr vi stille?
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Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser
Nina Benan, seksjonsleder



o
Oppdrag, mandat, f@ringer

ved noen fa av dem

=  Forsktift 1706 av 17.des 2010 "Om godkjenning av nasjonale tjenester i spes.
helsetjenesten”

= St. meld 45 (2012-13) ” Frihet og likeverd”

= Prioriteringsveil (1S-1821) "Hab for voksne ”

= St.meld 47 (2008-09) “Samhandlingsreformen”

= St.meld 40 (2002-03) ” Nedbygging av funksjonshemmende barrierer”
= NOU 2001:2 ”Fra bruker til borger”

=  St.meld 21 (1998-99) ”“Ansvar og meistring”
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Tilbakeblikk
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lllustrasjon av bruk av prioriteringsveileder ved fastsetting av rettighet og frist for start helsehjelp

Henvisning
mottas

Evt innhente ytterigere

nformasjon

+ Ira henvisende instans
eller fastlege

+ fra pasienten via telafon

* ved a innkalle pasienten

til ytterhigere under-
sokelser

T4

Vurdere
henvisning

Soke rad i
prioriterings-
veileder

Ikke behov for helse-
hielp | spesialist-
helsetjenesten

Behov for helsehjelp 1
spesialisthelsetjenesten
men kke rett bl pnontert
helsehjelp

Rett tl paoritert
helsehjelp | spesialist-
helsatjienesten

—)

Tilbakemelding
til pasienten og

henvisende instans

Utredning/

' diagnostikk l
Behandling

Sette frist for igangsetting

av helsehjelp

Utredning/
diagnostikk

Behandling
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Konkludere

VURDERINGSPERIODE

Vurderingsfrist
!
'

Fristdato
for start av
helsehjelp
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http://www.youtube.com/user/DaleBang?feature=watch

"PASIENTFLYTSKJEMA” W

habiliteringstjenesten og sjeldensentra are Disease Day

Vi blir kontaktet av bruker, familie, fagfolk i kommune, helseforetak og skolevesen etc.

Innhente opplysninger

Er det behov for hab? . Har bruker Hva gjer hab —
| habs malgruppe? tjenester fra hab? hva gjar vi?

Kontakt med

Henvisning til hab via
d habiliteringen — form?

lege/fastlege

| Habilteringen | [ Felles tiltak habilitering }, ~ <.  Sieldensenter |
tiltak videre og sjeldensenter T tiltak videre
Mgte i kommuner. Innspill i Kommune, fylke/region, Samarbeids- og
ansvarsgrupper ift IP nasjonalt niva. Temakurs informasjonsrutiner B
G Oslo tanses for brukere og fagfolk diagn eoe
universit S T [ ]
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lkke mitt

ansvar!
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Er samarbeid mulig?

= begrepsapparat
" inngangsbillett

= syndromspesifikk problemstilling
versus generell habilitering

= sjelden versus mange
= |avterskel versus henvisning og lovverk
=  behandling - ikke behandling

= prioritert felt og prioriterte oppgaver!
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Inngangsbillett

Futa, 3

Luca o {ra Milano, og lider av epidermolysis
bullosa som haver bl en gruppe sjeldne arvelige
Sutsykdommer som karakderiseres ved at det
connes blemmes | ultke lag av huden. Hver dag
4 han gennom sviert smertefulle behandlin:
2o med pismarning av kremer og bandasjering,
for 3 bedre skjerheten | huden hans. Luca er et
av svaert 3 barm med dette syndromet som far
g barnehage.

AR 0ssasdlon iacilie | KAAPMS el
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Svaret er ja

noe som foregar
mellom mennesker
med ulik kunnskap
om virkeligheten

”"Det er morsommere a veere
en god samarbeidspartner
enn en darlig...”
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Vi snakkes!
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