Bakgrunn:

Studien om psykososiale aspekter, smerter og fatigue
ved diagnosen Marfans syndrom var grunnlag for:
 Doktorgrad og mastergrad.

* 5vitenskapelige artikler og 3 fagartikler

* Presentasjoner pa forskningskonferanser

* Presentasjoner pa en rekke brukerkonferanser,
* Nettinformasjon og facebook

Tiltross for omfattende publisering -
vanskelig a na ut med kunnskapen

Hensikt
. Gjgre forskningen mer kjent og mer

tilpasset de ulike malgruppene sammen

med de som har bruk for kunnskapen.

Finansiering

Prosjektgruppen :Hvem: er vi

* 2 Forskere som har gjennomfgrt studien

* 4 brukerrepresentanter fra Marfanforeningen
* 1 kommunikasjonsradgiver

e 2 forskere fra OsloMet

* 1 representant fra NAV

* 1 representant fa fastlege

1 representant fra spesialisthelsetjenesten

Metode - hva skal vi gjgre

N\

Prosjektet har fatt midler fra Extrastiftelsen Helse, blant annet for a Ignne

brukerrepresentantene.

Prosjektgruppe skal ved hjelp av modellen
Integrated Knowledge Translation finne frem til:

e Hva skal formidles ?

& * Til hvem skal det formidles?

* Fra hvem skal kunnskapen formidles?
* Hvordan og hvilke kommunikasjonskanaler?
* Pavirkning -hvilken betydning far dette?.

Malsettinger:

1. Prgve ut tre alterative kunnskapskanler
2..Evaluere brukermedvirkning | dette arbeidet

3. Systematisk oppsummering av relevant litteratur
4. Questback til ansatte pa 9 sjeldensentra

Overordnet malsetting:
A spre forskningskunnskap til de som trenger den - sammen med de som trenger den
Et pilotprosjekt for a preve ut alternative metoder for forskningsformidling i samarbeid med brukerne.
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Delmal 1 Delmal 2

Systematisk oppsummering
av brukermedvirkning 1

Owersikt over metoder for

kunnskapsformidl
kunnskapsformidling(spesielt HINSKApSTOTAINE av

forskere19 sjeld tra.
sjeldne diagnoser) PISRETELZ Speiden senne

Ved Integrated Knowledge
Translation modellen finne, utvikle,
giennomfere og evaluere 3 ulike
metoder for forskningsformidling.

Delmal 4
Vurdere fordeler og

Delmal 3

ulemper ved Integrated
Knowledge Translation
modellen 1 dette arbeidet.

Metode Metode

Oppsummering Analyse og oppsummering

workshops, hospitering, utpraving

Systematisk sok Questhack til alle ansatte i Mater
Kvalitetsvurdering sjeldensentraene
Syntetisering (pilot forskningavd Sunnaas) av 2 kun

Metode
-Fokusgruppeintervjuer,

Metode

ideseminar dialogkafe’,
-Individuelle intervjuer,

-opptak fra seminarmater, -
notater, logghok osv.

nskapsformidlingskanaler
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RESULTATER
Rapport til Ekstrastiftelsen med helhetlig vurdering,

Artikler, presentasjoner pa ulike konferanser, formidlingskanaler

om de ulike delmalsetninger og/eller helhetlig fremstilling

evaluering og oppsummering,
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for sjeldne diagnoser



