
Ultrasjeldne diagnoser (18+) 
Frambu, mandag 2. desember – onsdag 4. desember 2024 
 
 
Mandag 
    
09.00 – 10.00  Ankomst og innkvartering på Frambu 
 
10.00 – 10.30  Oppstart Velkommen til kurs!  
 
10.45 – 11.30             Ultrasjeldne diagnoser og genetikk  
   
11.30 – 12.30                Lunsj 
 
12.30 – 13.30                En ultrasjelden diagnose- hva nå? 
                                     Helseoppfølging ved en ultrasjelden diagnose  
                                
 
13.45 – 15.00  Gruppesamtale 
 
17. 00 Viktig informasjon om oppholdet og aktivitetstilbudet på kveldene  

ved resepsjonist og aktivitetsleder i Ramstadslottet 
  

 
17.30   Middag 
 
18.30   Sosialt samvær/Aktivitetstilbud (se eget kveldsprogram på Frambu) 
 
 
 
 
Tirsdag  
 
09.15 – 10.00  Psykisk helse 
                                        
 
10.15 – 11.00  Diagnosesamtaler 
                                      
 
11.15 – 12.00  Parallelle tema:  
 

Kvinnehelse Lærevansker og  
kognitive vansker 

                                           
 
 
12.00 – 13.00  Middag 
 
13.15 – 14.00  Fatigue, smerter og fysisk aktivitet 
                                      
                                       
14.15 – 15.00  Gruppesamtale  
 
16.00 - 17.00                Hvor og hvordan finne informasjon  
                                     om ultrasjeldne diagnoser (Workshop) 



 
 
 
Onsdag  
 
09.15 – 10.00  Rettigheter, koordinerte tjenester og navigering i tjenesteapparatet   
                                      
 
10.15 – 11.00  Arbeid og aktivitet  
 
11.15 – 12.00  Gruppesamtale  
 
12.00 – 13.00  Lunsj 
 
13.00 – 14.30  Workshop  
                                      
 
14.30 – 15.00  Oppsummering og avslutning av kurset 
 
15.00-15.30  Avreise og vel hjem! 
 
 
 

(28.11.24) Endringer kan forekomme 

 
 
Kurset arrangeres av Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser i samarbeid med 
Senter for sjeldne diagnoser, TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser, Nasjonalt 
kompetansesenter for oral helse ved sjeldne diagnoser og Frambu kompetansesenter for sjeldne 
diagnoser. 
 

 
 
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 
 
 

 
 


