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Mandag  
09.00 – 10.30 Ankomst og innkvartering – Kaffe, te, saft og frukt 
 
11.00 – 11.30 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 
 
15.00 Barn og unge hentes i barnehage og skole 
   
17.00 Viktig informasjon til alle om oppholdet og aktivitetstilbudet 
  ved resepsjonist og aktivitetsleder 
 
17.30 Middag 
 
18.30 Tilbud om aktiviteter (kveldsprogram får du på Frambu) 
 
 
Tirsdag  
                         Fagkurs -se eget program* 
 
14.15- 15.00       Søskenintervensjon (SIBS)  

Hvordan lytte, utforske og bekrefte barnets tanker om søskens     

diagnose?  
                         ved sosionom Cecilie Moe 
 
 
Onsdag   
09.15 – 10.00 Spørsmål og svar fra fagdagen* 
   
  
10.15 – 11.00     Spising, fordøyelse og ernæringsutfordringer*  
                          ved klinisk ernæringsfysiolog Gro Trae 
 

11.15 – 12.00     Temasamtale 

 

11.30-12.00       Søskenintervensjonen (SIBS) Fellesøkt foreldre og søsken 

13.15 – 14.00    Aktivitetsbalanse* 

                        ved fysioterapeut Mari Ellefsen- Martinsen  

  og ergoterapeut Solvor Skaar 

 

14.15 – 15.00  Munnhelse * 

                          ved Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser – enhet munnhelse 

 

 

  

Lysosomale avleiringssykdommer (0-18 år) 
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Torsdag  
09.15 – 10.00 Familieliv 

 ved sosionom og familieterapeut Cecilie Moe 
 

 10.15 – 11.00     Søskenintervensjon, foreldre (SIBS)  

Hvordan lytte, utforske og bekrefte det barnet finner 

følelsesmessig utfordrende 

 ved sosionom Cecilie Moe 

 

10.15- 11.00     Samtale med barn og informasjon til andre* 

                         ved pedagogisk rådgiver Marianne Bryn 

 
11.30 - 12.00     Søskenintervensjon (SIBS) Fellesøkt foreldre og søsken 
 
 
13.15 – 14.00 Tilrettelegging i hverdagen, barnehage og skole * 

ved pedagogisk rådgiver Marianne Bryn 
 
14.15 – 15.00 Temasamtaler 

 
 

 
Fredag  
09.15 – 10.00 Rettigheter, tjenester og ytelser* 

Ved sosionom Una Stenberg 
 
10.15 – 11.00 Workshop   
 
11.15 – 11.30 Oppsummering og evaluering 
 
11.30 – 12.00      Felles avslutning av kurset  
 
 
12.15 Lunsj 
 
13.00-13.30 Avreise  
 
*Fagpersoner som er tilknyttet barna som deltar på kurset kan delta på 
forelesninger merket med stjerne (*) 
 

(06.10.2026) 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 
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