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Ordfoérandespalten

Hej igen alla vanner,

Nu ar sommaren har och antligen far vi ses igen! Arets sommarkonferens ar pa Sédra Vatter-
bygdens Folkhogskola i Jonkoping tisdag 2- I6rdag 6 augusti. Det ar rekordmanga anmalda

i ar och flera nya familjer, som vi ser valdigt mycket fram emot att fa traffa och lara kanna!
Som vanligt hoppas vi pa mycket sol och speciellt jag hoppas pa mycket varme, nagot som vi
i Skane inte har varit bortskdmda med hittills i ar

Pa sommarkonferensen har vi, som vanligt, vart ordinarie arsmote. Kallelse i detta num-
mer. Liksom tidigare ar kan man ocksa vara med pa Zoom om man inte kan komma till Jon-
kdping. Preliminart program finns ocksa i detta nummer.

Det har numret kommer lite senare an vanligt, eftersom vi har haft Noonanhang i Alingsas
16-19 juni, och vi ville kunna beratta om det i NoonanNytt 2. Hanget skulle varit i augusti for-
ra aret, men nar vi flyttade fram lagret fran vecka 26 till forsta veckan i augusti blev det allde-
les for mycket pa en gang, sa vi skot upp hanget. Jag var inte sjalv med, och det ska bli kul att
fa hora vad de hittade pa i Alingsas.

Nu i juni har vi fatt tillskott i familjen: tvd sma sota kattungar som klampar runt och valter
ner en och annan blomkruka. Det ar full rulle och efter tva veckors innevistelse (faktiskt tur
att det inte varit sa varmt nar fonstren mast vara stangda) har jag borjat ta ut dem i tradgar-
den. Gissa om det ar kul, och FARLIGT ibland! Till min stora sorg blev jag tvungen att avliva
min katt i hostas, eftersom han hade tumorer och var jattesjuk. Jag har inte varit utan katt pa
over trettio ar, men nu har jag, forutom tomheten, fatt uppleva alla nackdelar med att inte
ha katt: rattor i boden, moss som forstor trapphissen och duvor som vill bygga bo ovanfor
tradacket. Helt nya problem, som jag inte hade en aning om skulle komma! Men, det kom-
mer snart att I6sa sig. Tank om allt annat elande var lika latt att fa ratt med!

Augusti narmar sig med stormsteg, och till sist jag vill passa pa att halsa alla varmt valkom-
na till Jonkoping!

Sommarhalsningar
Pi Tufvesson Cohen
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Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt av-
vikelse som domineras av avvikande ansikts-
drag, medfott hjartfel och kortvaxthet. | vissa
fall ar det foraldrar med Noonans syndrom
som for 6ver anlaget till sina barn.

Vanligast ar att det sker en spontan férand-
ring av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sve-
rige fods omkring 40-100 barn varje ar med
Noonans syndrom, bade flickor och pojkar.
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken
men kan numera ocksa i manga fall faststal-
las genom DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar
det galler barn med Noonans syndrom varie-
rar symtomen avsevart fran individ till individ.

Varje barn har sin kombination. En del har
fler och andra farre speciella sardrag.

+ Hjartfel
« Kortvaxthet
« Svart att ata de forsta levnadsaren, krak-

ningar.

+ Oron (roterade med tjocka 6rsnibbar, hor-

selnedsattning)

+  Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen,

brytningsfel)

+ Utvecklingsférsening, motoriskt, socialt,

emotionellt

En del av symtomen avtar eller férsvinner ju
aldre barnet blir.

Bilder fran hanget i
Alingsas
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Familjelager Jonkoping 2-6 augusti 2022

Sodra vatterbygdens folkhogskola, Mangatan 10 i Jonkoping www.svf.fhsk.se

Programmet

Tisdag 2 augusti

15-17 ankomst: Fran kl 15.00 Kan du fa ditt rum och checka in pa boendet.
17.30 Forsta middagen i matsalen. Information och upprop.

20.30 Kvallsfika

Onsdag 3 augusti

8-9 Frukost

10.00 Forelasning av doktor Cecilia Gunnarsson. Aktiviteter for barn/ungdom (lek o bus i gympahallen)
12.00 Lunch

13-16 Forelasning av Magnus Molander om sin nya bok om livet med Noonan.

Forelasning av David Ivarsson om LSS. Aktiviteter for barn/ungdom (Stadsparken)

17.30 Middag

19.00 Arsmote

20.30 Kvallsfika

Torsdag 4 augusti

8-9 Frukost

9 Avfard till High Chaparral (6ppet kl 10-18, det tar ca en timme att kdra enkel vag)
Lunch pa High Chaparral.

19.00 Middag

20.30 Kvallsfika

Fredag 5 augusti

8-9 Frukost

10-12 Samtalsgrupper med olika teman/Aktiviteter for barn/ungdom (lek o bus i gympahallen)
12.00 Lunch

13-16 Olika aktiviteter: Aventyrsbad etc

19.00 Grillfest

Lordag 6 augusti
8-9 Frukost
10- Avresa, hej da!

Val kul att vi antligen ska traffas!
Lakan och handdukar ingar i boendet.

Undrar du éver nagot?

Mejla: Miriam Svensson eller Elisabeth Ivarsson: miriam.svensson@markaryd.se eller elisabeth.ivars-
son@outlook.com

Ring: Miriam 0708 38 59 81 eller Elisabeth: 0731 40 91 80

Deltagaravgiften ska vara betald senast 1 augusti:
Diagnosbarare, Gratis. 0-3 ar, Gratis. 4-17 ar, 600kr. Vuxen, 1 600kr

For att vara med pa lagret maste man ocksa ha betalt medlemsavgiften!

Varmt Valkommen!
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SVENSKA
NOONAN

FORENINGEN

Arsmote
Svenska Noonanforeningen
Onsdag 3 augusti 2022
kl. 19.00
Svf Jonkoping

Man kan dven vara med digitalt pa Zoom, anmalan till pisan@me.com senast 1 augusti.
Ovrigt material hittar ni pa hemsidan noonan.nu

8 1 Motets 6ppnande
§ 2 Forfragan om kallelsen utgatt inom stadgeenlig tid
8 3 Upprattande av rostlangd
8 4 Val av métesfunktionarer
a) Ordférande
b) Sekreterare
c) Tva justerare tillika rostraknare
8 5 Faststallande av dagordningen
8 6 Revidering av foreningens stadgar
8 7 Rapporter
a) Verksamhetsberattelse 2020
b) Ekonomisk berattelse
c) Revisorernas berattelse
d) Budget och verksamhetsplan for 2021
8 8 Beslut om ansvarsfrihet
8 9 Medlemsavgifter for 2022
8 10 Val av styrelse

a) Ordférande pa ett ar
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Mitt forsta ar pa folkhégskola

Hej alla nya och gamla medlemmar. Mitt namn
ar Isabelle och ar 24 ar gammal. Jag fick min
diagnos, nar jag var ett ar. Mycket har hant se-
dan dess och jag tankte dela med mig lite av
vad som hant de sista sex aren.

Vi borjar sommaren 2016, da ett nytt kapitel
i mitt liv har startat. Jag har precis tagit stu-
denten fran vardprogrammet i Vaxjo och fatt
jobb pa ett dldreboende som underskoterska.
Pa den arbetsplatsen jobbade jagitva ar, men
tyvarr kunde jag inte jobba kvar. Jag hade fatt
halsporre och inflammerade halsenor under
tidens gang.

Sa jag sOkte mig vidare och fick mojlighe-
ten att jobba pa en grundsarskola i en under-
bar liten klass. Dar fick jag jobba med otroligt
harliga elever och personal. Jag fick lara mig
en hel del om olika funktionsvariationer och
TAKK. (tecken som stod)

Dar fanns elever med utvecklingsstorning
och Cerebral Pares. Det var ett viktigt och gi-
vande arbete. Men efter tre ar sa kande jag
att jag ville gbra nagot nytt, det var dags att
ldmna Vaxjo. Under tiden som jag jobbade pa
skolan hade jag borjat tdnka pa att bli teck-
ensprakstolk. Jag hittade en bra utbildning
i Orebro. Utbildningen innebar att jag skulle
behova plugga i fyra ar men da blir jag bade
teckensprak och -dévblindtolk. Jag bestam-
de mig i mars 2021 att jag skulle ansdka. Jag
skickade in ett personligt brev och mina betyg.
Efter ndgon vecka fick jag ett mail att de skulle
ringa upp mig for att gora ett intradesprov.

Den viktiga dagen kom till slut, lararna pa
skolan ringde upp via zoom. Jag skulle gora tre
olika prov. Det forsta var att jag skulle syntolka
en saga, vilket inte kandes sa svart. Det andra
var att jag skulle lyssna pa ett radioklipp for
att sedan aterberatta det via tal. Det var lite
svarare medan det sista provet var det mest
spannande, da jag skulle kommunicera med
en dov person. Nar allt var klart sa vi hejda
och samtalet avslutades. Efter 2 veckor kom
beskedet och jag HADE KOMMIT IN.

Var och sommar passerade snabbt och
plotsligt blev det augusti och skolan skulle
snart borja. Nar jag salt mina mobler och lam-
nat min lagenhet packade mamma, pappa,
syster Sofie och jag bilen med slap och kdérde

till Orebro. Jag hade haft tur och fatt tag i en
lagenhet i studentomrddet 15 minuter fran
skolan med cykel. Det ar en koksvra med so-
valkov och egen toa med dusch pa 27 kvadrat.
Det ar lagom fér mig och jag trivs jattebra. Jag
har manga fina klasskompisar och andra van-
ner som jag hanger med. | skrivande stund ar
jag pa Oland, dit mina féraldrar har flyttat. Jag
har pasklov, vilket man har nar man gar pa
folkhogskola.

Till sommaren ska jag tillbaka till mitt jobb
ett antal veckor, vilket blir roligt och darefter
ar det bara 3 ar kvar i plugget!

For mig ar detta en fantastisk mojlighet och
ett extremt stort steg i min utveckling. Att lam-
na Vaxjo, min hemstad, min trygghet har varit
en utmaning men oj, vad jag har vuxit. Man
klarar mer @n vad man tror och man maste
vaga for att vinna. Det som har varit viktigt for
mig under den har resan ar att familj och van-
ner har stottat mig och funnits dar.

Onskar er alla en fin sommar! Isabelle Frej

6
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Hej pa er allihopa

Hoppas ni alla mar bra och njuter massor av solen.

Nu tankte jag ateruppta en liten tradition jag har har i
tidningen. Ungefar sa har ars. Namligen att beratta om
kvallen pa Finalen av Melodifestivalen.

Nar det bérjade narma sig dagen for finalen borjade det
pirra orimligt mycket i kroppen, jag hoppa och studsa
pa jobbet och babbla nastan inte om nagot annat. Just
for att denna gang var sa extra speciell. Inte bara for
att man for nastan forsta gangen pa typ 100 ar skulle fa
se nagot live i en stor arenal! Utan for att jag skulle ga
tillsammans min alskade pojkvan Mattias !!! PEPPEN pa
det ar svar att beskriva. Tjooohoooo vad glad jag var
just da. Och aven nu nar jag ska beratta for er.

Nar vi kom till den stora arenan Friends var det en val-
digt marklig kansla, sa bubblig och ovan pa en och sam-
ma gang . Vi gick runt arenan och hittade var ingang.
Val inne i arenan var det mycket folk som gick fram och
tillbaka och vi stallde oss och sag ner over alla platser
som snart skulle fyllas med folk som va minst lika tag-
gade som vi.

Innan den stora finalen borjade sandas sa gick vi runt
och gjorde olika sma aktiviteter som fanns. Alltsa de
foretag som sponsrade mello hade roliga saker man
kunde gora, till exempel att sortera strumpor pa tid.
Hihhii det kan ni prova dar hemma. Lagg alla nytvatta-
de strumpor i en stor korg. Satt en klocka i mobilen pa
30 sekunder och den i familjen son hittar flest strum-
por som ar i Paris vinner nagot, kanske en kanelbulle. Vi
vann godis och tvattpasar hahaaha.

Nog babblat om det.

Nu var tiden inne att inta platserna nere i arenan. Och
finalen borjar, skulle kunna skriva hur mycket som helst
om hur galet roligt detta &r. Hur mycket KARLEK som
finns i en arena under denna kvall. Men jag valjer att
bara sdga WOW WOW VILKEN KVALL. Att f4 géra detta
med min stora karlek. Det, mina vanner, tog den har
traditionen till en helt ny niva. Det var inte sista gangen.
Det lovar jag.

Nu far ni en liten bonushistoria ....

Nar vi var pa vag hem pa tvarbanan sa satt vi mittemot
en mamma och hennes dotter. De hade ocksa varit pa
mello kunde man se. Nar vi akt kanske 5 min eller nat
markte bade jag och Mattias hur mamman tittade lite
extra pa oss. Till slut sa sa hon

"Forlat jag forstar att ni vill vara anonyma men visst har
jag sett er i en tv-serie”

Visa..."]ai forsta dejten”

Da sa hon och dottern att det var ett av deras favorit-
program och att de hade hejat pa just oss, och tyckte
att var dejt va sa fin. Nar vi sedan berattade att vi fortfa-
rande var ett par och dessutom ar Forlovade! blev hon
sa glad och sedan pratade vi hela vagen tills de skulle ga
av och det visade sig att de kom fran Kalmar (10 mil fran
Oskarshamn dar jag ar uppvaxt). Sa himla roligt och fint
av henne att hon vagade prata med oss. Att var lilla dejt
har paverkat sd manga. An idag far vi kommentarer och
folk som kanner igen oss. For nagra veckor sedan nar vi
satt pa pinchos i Stockholm kom tva tjejer fram till oss
och berattade att de hade sett oss och att vi var deras
favoriter. En av tjejerna var fran Norge och fragade om
hon kunde ta en selfie med oss sa det fick hon, hahaha
sa himla roligt. Jag blir lika generad och glad varje gang
det hander.

Detta var nagra ord mello 2022.

Ha en underbar var allihopa!!
Massa soliga kramar fran Sara
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Noonanhang Alingsas 16 - 19 Juni 2022

Sa var det antligen dags for ett nytt hang for oss vux-
na diagnosbarare 6ver 18 ar med grundtanken att bara
umgas och ha trevligt.

| ar var vi i Alingsas och bodde pa det centralt mysiga
Lilla hotellet. Vi hade hotellets alla rum bokade for oss.
Det var bra sa allt blev lugnt och sként och latt att hitta
till rummen.
God frukost och tillgang till lokal for kvéllens umgange
fanns ocksa.

Vi som var med var Magnus, Isa, Mia, Pontus, Leo,
Simon, Anton, Ludvig, Elin, Julia och Zindra som synes
en stor skilland mellan aldrarna.

Ledare denna gang var Elisabeth, Hdkan och Janne.
Dessa tre sag till att vi hela tiden skjutsades med mini-
buss och bilar till alla aktiviteter och att ingen gldmdes
bort. Zindras pappa Tommie var ocksd med som led-
sagare till Zindra. | planeringen av hanget ingick ocksa
Anna. Hon och Benjamin kunde bara vara med under
fredagens aktiviteter i Géteborg,

Incheckningen pa hotellet bérjade vid fyratiden under
torsdagseftermiddagen och alla deltagare kom fram i
tid trots alla signaler om flyg - och tagstrul.

Med ett spackat program framfér oss under alla dagar
begav vi oss strax fore sex till angbatsbryggan dar skep-
pare David vantade pa oss for en fard pa Mjérn med
den gamla bogserbaten Herbert. Herbert byggd 1905
i GGteborg ar en pietetsfylld renoverad angbat med
stenkolsugn for att producera anga. Man aker i behag-
liga 5 knop och kan verkligen studera naturen och sjén
under farden och det gar att fora samtal.

Efter en timmes fard var vi framme vid Risén, natur-
reservat och populart utflyktsmal i sjon. Dar vantade
korvgrillning och pa grund av gasolbrist blev det till och
med stenkolsgrillad korv. Vadret var underbart men
ingen passade pa att bada i den skdna kvéllssolen.

Tillbaka pa hotellet blev det mys och snack med alko-
holfri dryck och tilltugg.

Fredagen var den stora utflyktsdagen till Goteborg med
Liseberg som huvudattraktion. Efter en god buffelunch
fick vi vara biljetter och akband till Liseberg och aventy-
ret kunde bdrja. Fram till femtiden var det sként vader,
men sedan kom regnet och blasten. Detta hindrade
dock inte "ungdomarna” att dka de flesta attraktioner-
na. Pa slutet var vi alla inbyltade i plastponchos for att
nagorlunda halla regnet borta.

Middag var bokat pa italiensk restaurang i narheten av
Liseberg. Det var sként att komma in i litet varme och fa
vélja en riktig italiensk pizza eller pastaratt.

Klockan bérjade ndrma sig midnatt nar vi var tillbaka i
Allingsas. Sjalv var jag alltfor trétt att orka med nagot
nattsnack. Jag borjade aven kdnna av kyla och regn med
en paborjande forkylning (hoppas jag inte smittade allt-
for manga)

Lordagen agnades at aventyrsbad, stadspromenad,
burgerlunch samt bowling. Bowling ar alltid ett po-
pulart inslag under hangen. Manga av oss akte ut till
Mjorns strand for kaffe med kaka eller glass. Tyvarr var
det alltfor kallt och blasigt for att sitta ute eller sjobad,
men det var ju &nda sol.

For kvallens aktiviteter var bord bokat pa Pinchos i Al-
lingsas. Det ar alltid trevligt att valja de smaratter man
kénner for. Klockan bérjade narmade sig tio och nagra
i det yngre gardet gav sig ut pa stan for vidare nojen.
Vi trétta och aldre satt i TV-rummet for att koppla av.

Sa var det sbndag morgon och ytterligare ett intensivt
héng var till &nda och avfarderna bérjade efter ytterli-
gare en god frukost pa hotellet.

Till er alla diagnosbarare som inte varit pa hang eller
missade arets tveka inte att dka till nasta diagnoshang.
Det ar verkligen valordnat och ledarna ser till att alla &r
med och trivs. Ingen gléms bort.

Vardagens problem tas bort under nagra dagars inten-
sivt program utan kostnad. Féreningen star for allt: logi,
mat, underhalining och resekostnader.

Till slut allas tack till ledarna och var férening som ge-
nom bidrag fran olika stiftelser kan anordna hanget.

Magnus Molander
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Kontaktpersoner

Foreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina erfarenheter.

Dessa personer har traffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av forelasningar for att kunna

vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner har nagon form av relation till

Noonans syndrom. Du kan ldsa mer om vilka erfarenheter varje kontaktperson har pa var hemsida:

noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att sédga och delar gdrna med oss av vara erfarenheter om du vill.
Valkommen att hora av dig!

Resurspersoner

Foreningen har ett antal resurspersoner som garna star till férfogande for oss. Det ar bl.a. 1akare och
pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanforeningens styrelse 2021-2022

Ordforande
Pi Tuvesson Cohen
pisan@me.com
073-506 80 90

Sekreterare Kassor

Fredrik Warnquist Hakan Ewerklou
hakan.ewerklou@hotmail.se

0708-8413 14

fredrik. warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Ledamot Ledamot Ledamot
Magnus Molander Jan Olausson Alice Borglin
molvad@antikvariet.se jan.olausson@eltjanstbolle- aliceborglin@gmail.com
072-879 88 27 bygd.se 076-8999480
Ledamot Ersattare Ersattare

Cynthia Anticona Elisabeth Ivarsson Miriam Svensson
miriam_s1@hotmail.com

070-838 59 81

cynthiaanticona@hotmail.com

070-400 65 06

elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

072-216 64 68

Svenska Noonanforeningen
Brahegatan 1, Box 1193, 415 14 Goteborg
Bankgiro 433-0353
Swish 123 160 14 34
noonan.nu
info@noonanforeningen.se




