Sjeldne arvelige nevrologiske
sykdommer som gir sammensatte
medisinske utfordringer og/eller
fremadskridende forlgp (0-18 ar)

Frambu, 06.- 10. oktober 2025

P rog ra m Mandag
09.00 -10.30  Ankomst og innkvartering - Kaffe, te, saft og frukt
11.00-1130 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- individuelle samtaler eller gruppesamtale
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 far du pa Frambu)
Tirsdag

Fagdag - se eget program fram til lunsj

13.15-14.00 Gruppesamtale
14.15-15.00 Seskenintervensjon Foreldre (SIBS)
Hvordan lytte, utforske og bekrefte barnets tanker om saskens diagnose?
ved sosionom Cecilie Moe
Onsdag
09.15-10.15  Medisinske aspekter
ved leger
10.30-11.00 Ernaering
ved klinisk ernaeringsfysiolog Marianne Nordstrgm
11.15-12.00 Gruppesamtale
13.15-15.00 Innlegg og drefting rundt temaene; Tilrettelegging, samspill og

kommunikasjon
ved ergoterapeut, fysioterapeut og pedagogisk radgiver

fLevens
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Torsdag
09.15-10.00

10.15-11.15

11.25- 12.00
13.15-14.15
14.30 - 15.00
Fredag

09.15-10.15

10.30-11.15

11.30-12.00
12.15
13.00 -13.30

Familieliv
ved familieterapeut Bente Andersen

Saskenintervensjon, foreldre (SIBS)

Hvordan lytte, utforske og bekrefte barnets tanker om saskens diagnose?
ved sosionom Cecilie Moe

Saskenintervensjon (SIBS) Fellesgkt foreldre og sesken
Rettighetstime

ved sosionom Una Stenberg og pedagogisk radgiver Marianne Bryn
Familieaktivitet/eventyrsti

Aktiviteter som hele familien kan gjgre sammen (ved miljgavdelingen)
Gruppesamtale

Workshop

Hva er viktig for familien for ¢ ha en god hverdag?

ved fagpersoner

Felles avslutning

Lunsj

Avreise

Det er frivillig a delta pa SIBS- intervensjonsforelesningene. For de familiene som ikke har
sgsken, vil det bli tilbud om et alternativt opplegg.

(05.05.2025) Endringer kan forekomme

Faste poster hver dag

08.00 Frokost

09.15 Programmet starter

12.15 Middag

16.00 Sosialt samveer, aktiviteter
17.30 Kveldsmat

18.30 Sosialt samveer, aktiviteter
20.00 Kaffe/te i stua

Fagkoordinator: Gry Line Tokerud Bakke

Administrativ koordinator: Elin Bredesen §W‘7
LeveNA

Stiftelsen Frambu



