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Program

W,

FRAMBU

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNOSER

Mandag
09.00 - 10.30

11.00-11.30
11.30-12.30

12.30-13.45

13.50 - 14.50
15.00

17.00

17.30

18.30
Tirsdag
09.15-10.00
10.15-11.00
11.15-12.00
13.15-14.00
14.15-15.00

Onsdag
09.15-10.00

10.15-11.00

11.15-12.00

13.15-14.00

14.15-15.00

ADNP/Helsmortel Van der Aa
syndrom

Frambu, 24. — 28. november 2025

Ankomst og innkvartering - Kaffe, te, saft og frukt
Velkommen til kurs!
Lunsj

Bli kjent med andre voksne deltakere
Bli kjent i barnehage og skole med foreldre til stede

Oppstart for foreldre/ for voksne deltakere
Barn og unge hentes i barnehage og skole

Viktig informasjon om oppholdet og aktivitetstilbudet
ved resepsjonist og aktivitetsleder

Middag

Tilbud om aktiviteter (kveldsprogram far du pa Frambu)

Ernaering/munnmotorikk*
Ved klinisk ernaeringsfysiolog Karoline Engmark, Frambu

Gruppesamtale*
ved ansatte pa Nevsom og Frambu

BUP-gen
ved leger Frambu

Genetikk og medisinsk informasjon om ADNP*
ved genetiker Frank Kooy, Belgia

Medisinsk informasjon om ADNP*
ved overlege Susann Simensen, Frambu

Nevroutviklingsforstyrrelser og tilrettelegging*
ved spesialpedagogene Michael Lensing, Nevsom, Heidi Nag og Vibeke
Langva, Frambu

Nevroutviklingsforstyrrelser og tilrettelegging*
ved spesialpedagogene Michael Lensing, Nevsom, Heidi Nag og Vibeke
Langva, Frambu

Nevroutviklingsforstyrrelser og tilrettelegging*
ved spesialpedagogene Michael Lensing, Nevsom, Heidi Nag og Vibeke
Langva, Frambu

Erfaringsstemme*
ved

Gruppesamtale*
ved ansatte pa Nevsom og Frambu
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Program 35
g 09.15-10.00 Rettigheter
ved jurist Atle Larsen, Rettighetssenteret FFO

10.15-11.00  Rettigheter
Ved jurist Atle Larsen, Rettighetssenteret FFO

11.15-12.00  Gruppesamtale
Ved ansatte pa Nevsom og Frambu

13.15-14.00 Familieliv
ved sosionom Cecilie Moe, Frambu

14.15-15.00  Psykisk helse
Ved psykolog Egil Midtlyng, Nevsom

Fredag
09.15-10.00  Utviklingshemming - kommunikasjon og forstaelse
ved psykolog Tonje Elgsas, Frambu

10.15-1045 Informasjon til andre
ved vernepleier og genetisk veileder Ingunn Juel, Frambu

1045-11.00 Oppsummering og avslutning for foreldre
ved Vibeke Langva, Frambu

11.05-1130 Tilbakemelding fra MOT
11.30-12.00 Felles avslutning
12.15 Lunsj

13.30 Avreise

(19.06.25) Endringer kan forekomme

*Fagpersoner som er tilknyttet barna som deltar pa kurset kan delta pa
forelesninger merket med stjerne (*)

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

@W@ 20.00 Kaffe/te i stua

KOMPETANSESENTER FOR SJELDNE DIAGNO!



