. ,
~
S

;',‘ & ..i-". &

Y
-«

- -
3 r, .ls
1 . e ’ §
1 £ -
.
A R -
Pas o
\ N
! \,
-
- . ) -
-
:
.
\

Y -
- | -~
- '’
1 l >
I3 - i\

FAGKURS

A arbeide i familier som har barn med sjeldne arvelige nevrologiske sykdommer
\\‘ 1) [ 07.10.2025
\

FRAMBU § Leve
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Tekniske problemer underveis...

... f.eks at bildet fryser — forsgk a laste opp siden pa nytt

Dersom det oppstar i vart system legges det ut
informasjon i sendingen og i chat’en.

Opptak av fagdagen legges ut i etterkant:

* https://frambu.no/kurs/a-arbeide-i-familier-som-har-
barn-med-sjeldne-arvelige-nevrologiske-sykdommer/

* https://levenaa.no/webinarer/
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Mélgruppe Tjenesteytere i kommune og spesialisthelsetjeneste
som i sitt arbeid megter barn med sjeldne arvelige
nevrologiske sykdommer og deres pargrende.



Malsetting

A styrke forstaelsen av familieperspektivet for best

mulig a kunne stgtte bade barnet og de pargrende
i a leve et sa godt liv som mulig.

A gke bevissthet rundt egen rolle som hjelper.
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Stiftelsen
\ Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser — enhet Frambu
— Frambu _ anoser
———/" * Endel av nasjonalt senter for sjeldne diagnoser

 Har kompetansesenteransvar for ulike sjeldne diagnoser,
inkludert ulike sjeldne arvelig nevrologiske sykdommer.

Leve NA - enhet for samhandling, livskvalitet og lindring
e Tilskuddsmidler fra Helsedirektoratet

* Fokus pa barn og unge med livstruende og
livsbegrensende sykdom og deres pargrende og
tjenesteytere.




Stiftelsen Frambu

Direktor
(prosjekteier)

WY

FRAMBU

LeveNA

Malgruppe:
Mélgruppe: E?ggr(eod-iﬁjr:c)igj?g(:rr?é\;%rllieg,erﬁelzltzrbolske og
Personer (alle aldre) med sjeldne og lite bt te i b ra e wi
kjente diagnoser’ deres pér(arende og deres pargrende og tjenesteytere.
tjenesteytere. Mal:

Samle, utvikle og spre kunnskap om
barnepalliasjon pa individ- og systemniva,

o slik at familier med alvorlig syke barn skal
Mal: leve et sa meningsfullt og godt liv som mulig,

2 . der de bor.
A samle, utvikle og spre kunnskap om
sjeldne diagnoser




Sjelden: forekommer hos feerre enn 1 av 2 000 personer.

Arvelig: forandringer (mutasjoner) i gener — kan arves fra foreldre til barn eller
veere nyoppstatt.

Nevrologisk: rammer pa ulike mater nervesystemet og kan pavirke hjernen,
ryggmargen, perifere nerver og/eller musklene.




Program

05.00-09.15

09.15-09.40

Velkommen

Barnepalliasjon i mgte med sjeldne diagnoser
v/overlege Ellen Annexstad, Leve NA

09.40 - 10.00 Tverrfaglig samarbeid og barnekoordinators rolle

10.10-10.30

v/fysioterapeut Karoline, Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser

Hva skal vi samarbeide om? Kartlegging av foreldrenes behov for stgtte
v/ph.d. stipendiat Gro Trae, Leve NA

10.30 - 11.00 A arbeide for lik praksis

v/psykologspesialist Tonje Elgds, Leve NA

11.10 - 12.00 A leve et meningsfylt barne- og familieliv

12.00-13.00

v/ spesialpedagog Monica Andresen og psykologspesialist Torun Vatne, Leve NA

Lunsj

13.00-13.30 A slippe ukjente tett inn pa livet sitt

13.45-14.15

14.30 - 15.00

15.00 -15.30

v/Bettina Lindgren, Lgvemammaene Bare sammen

Hvordan legge til rette for et godt samarbeid med foreldre?
v/psykologspesialist Torun Vatne, Leve NA

Hvordan ruste seg for a stgtte familien best mulig?
v/psykologspesialist Tonje Elgsds, Leve NA

Panelsamtale



:\Q}Nw@g A arbeide med barn med raskt fremadskridende diagnoser
FRAMBU https://sjelden.no/nettkurs/a-arbeide-med-barn-med-raskt-

fremadskridende-sykdommer/

Nettkurs i grunnleggende barnepalliasjon

§\W% https://levenaa.no/nettkurs-i-grunnleggende-barnepalliasjon/
LeveNA

Oppleaeringspakke i barnepalliasjon
https://levenaa.no/opplaeringspakke-i-barnepalliasjon/
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FRAMBU

KOMPETANSESENTER FOR $JELONE DIAGNOSER

Mail: info@frambu.no
TIf: 94009828/64856000
Nettside: frambu.no
Insta: frambusenter

Facebook: https://www.facebook.com/Frambu.no/

¥ levena

Mail: levenaa@frambu.no

TIf: 94009828/64856000

Nettside: levenaa.noy

Insta: leve_naa

Facebook: https://www.facebook.com/levenaa
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