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NKSD- kurs om Ultrasjeldne diagnoser 
 
8.-12.mai 2023 
 
 
 
Mandag  
09.00 – 10.30 Ankomst og innkvartering – Kaffe, te, saft og frukt 
 
11.00 – 11.30 Felles oppstart og velkommen til kurs 
 
11.30 – 12.30 Lunsj    
 
12.30 – 13.45 Bli kjent i barnehage og skole med foreldre til stede  
 
13.50 – 14.50 Oppstart for foreldre: Diagnosesamtaler 
 
15.00 Barn og unge hentes i barnehage og skole 
   
17.00 Viktig informasjon om oppholdet og aktivitetstilbudet 
  ved resepsjonist og aktivitetsleder 
 
17.30 Middag 
 
18.30 Tilbud om aktiviteter (kveldsprogram får du på Frambu) 
 
 
 
Tirsdag  
09.15 – 10.00 Koordinering og samhandling ved sjeldne diagnoser  

ved ergoterapeut Solvor Skaar, Frambu 
 
10.15 – 11.00 Genetikk ved ultrasjeldne diagnoser 
                            ved lege og forsker Kaja Selmer, Forskning og utvikling, Nevroklinikken, OUS 
   
 
11.15 – 12.00 Aktivitet og fysisk ivaretakelse  
  ved fysioterapeut Bente Hunn, Frambu 
 
13.15 – 14.00 Atferd og Kommunikasjon 
  ved Spesialpedagog, Phd, Heidi E. Nag, Frambu 
 
14.15 – 15.00 Gruppesamtaler 
   
 
 
Onsdag             Fagkurs 
09.15 – 10.00     «Å få et annerledes barn»   
  ved vernepleier Ingunn Fagermoen, Frambu 
 
10.15 – 11.00 Erfaringsstemme 
  En mor forteller sin historie 
 

11.15 – 12.00 Medisinsk oppfølging ved sjeldne diagnoser  

                            ved medisinskfaglig rådgiver NKSD, Ingrid Helland 
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13.15 – 14.00 Kognitiv kartlegging og utredning 

                           ved psykologspesialist Egil Midtlyng, NevSom 

                                                        

14.15 – 15.00     Pedagogisk tilrettelegging 

                           ved spesialpedagog Phd, Silje Systad, NK-SE 

 
 
 
Torsdag  
09.15 – 10.00      Familieliv  

 ved spesialpedagog PhD, Michael B. Lensing, NevSom 
 

10.15 – 11.00 Søsken 
 ved psykologspesialist Mia Tuft, NK-SE 

 
11.15 – 12.00 Gruppesamtale  

 
13.15 – 15.00 Felles aktivitet for familien 
 
 
 
Fredag  
09.15 – 10.00 Rettigheter og navigering i hjelpeapparatet 

ved sosionom Cecilie Moe, Frambu 
 
10.15 – 10.45 Rettigheter og navigering i hjelpeapparatet 

ved sosionom Cecilie Moe, Frambu 
 
10.45 – 12.00 Oppsummering og avslutning av kurset  
 
12.15 Lunsj 
 
13.30 Avreise  
 
 
(02.05.2023) Endringer kan forekomme 

 
Faste poster hver dag 
08.00 Frokost 
09.15 Programmet starter 
12.15   Middag 
16.00 Sosialt samvær, aktiviteter 
17.30   Kveldsmat 
18.30 Sosialt samvær, aktiviteter 
20.00   Kaffe/te i stua 
 
 

 
 


