


Ordforandespalten

Hej alla vanner!

Vilkomna tillbaka efter sommaren, och tack alla medlemmar som gjorde var sommarkonfe-
rens i Hollviken till en lika rolig och trevlig traff som vanligt. Naja, lite extra hjélp fran vadrets
makter skadade ju inte! Det var som att komma till Spanien, tyckte en av vara deltagare. Det
ar just sa det ska vara ndr man dr vid kusten och jag hoppas verkligen att manga passade pa
att njuta av Falsterbonésets fantastiska strander mellan alla maltider och aktiviteter! I ar kom
det fyra nya familjer, och jag vill sdrskilt tacka dem, som vagade sig pa att komma till oss. Jag
hoppas verkligen att ni alla kinde er lika vilkomna som min familj och jag gjorde forsta gdngen
vi dkte pa lager for 13 ar sedan.

Helgen 27-29 september hade vi i styrelsen hostupptakt i Boras, och det beréttar vi mer om i
ndsta nummer. Redan nu vill jag dock passa pa att hélsa vara tva nya styrelsemedlemmar val-
komna: Alice Borglin och Fredrik Warnquist. Alice och Fredrik ska presentera sig, och det gor
de redan i detta nummer. De ersétter Anna Johansson och Tina Rubbestad, som avgatt. Anna
och Tina ska ha jattetack for gott arbete under de sju ar de varit med. Anna har gjort Noonan-
Nytt och ansvarat for var hemsida och var Facebookgrupp och Tina har varit en ypperlig se-
kreterare och pengasokare, och det ar hennes och Per Lidars fortjénst att vi kan arrangera vara
sommarkonferenser och Noonanhing. Stort tack till er!

21-25 augusti var det dags for Noonanhéng igen. Foreningen arrangerar "hang” for vuxna di-
agnosbdrare vartannat ar, och i ar var det pa Hono i Bohuslidn. Efterhand som Noonanbarnen
vaxer upp och nya vuxna diagnosbdrare hittar till oss blir det fler och fler deltagare pa héngen.
Det berdttar vi om i ndsta nummer.

Styrelsen har redan borjat planera for nésta ars sommarkonferens, som blir pd Vann spa och
hotell i Brastad (i trakten av Lysekil) tisdag 23 - 16rdag 27 juni 2020. Inbjudan till lagret kom-
mer ocksd i ndsta nummer. En liten tjuvtitt hér, bara.

I det har numret da? Ja, naturligtvis berdttar vi férst och frimst om sommarkonferensen i Holl-
viken, och en av véra nya familjer, familjen Ledstam, skriver om sitt forsta lager. Vi vill ocksa
gratulera vara ungdomar som tog studenten i juni: Ellinor, Benjamin, Julia, Nora och Simon!

Sist men inte minst vill jag sla ett slag for foreningens extra arsmote (per telefon) den 12 decem-
ber kl. 20.00. Anmal dig och var med! Det dr dd vi tar beslut om verksamhetsplan och budget
for nésta dr, det kinns ju konstigt att gora det pa det ordinarie arsmdtet i juni, nér vi redan har
gjort det mesta vi ska gora under aret. Kallelse i detta nummer, alltsa.

Ha en riktigt bra host tills vi hors igen,
Pi Tufvesson Cohen
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Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom &r en arftligt genetiskt avvikelse | Varje barn har sin kombination. En del har
som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfdtt | flor och andra firre speciella sirdrag.

hjartfel och kortvaxthet. I vissa fall dr det fordldrar
med Noonans syndrom som for dver anlaget till sina | _ Hjartfel

barn. o Kortvaxthet

 Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

Vanligast dr att det sker en spontan fordndring av | Oron (roterade med tjocka drsnibbar, horselned]

arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige fods om-

kring 40-100 b je 4 med N d sattning)

mg = arn varje ar med Noohans Synarom | . &gon (ex. stort avstand mellan gonen, bryt-
bade flickor och pojkar. ningsfel)

Diagnosen stills genom synliga yttre .‘Fecken men |, Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotio:
kan numera ocksa i manga fall faststillas genom nellt

DNA-analys av blodprov.

En del av symtomen avtar eller forsvinner juf

Syndrom betyder en samling av symtom. Nér det gdl- | _
adldre barnet blir.

ler barn med Noonans syndrom varierar symtomen
avsevart fran individ till individ.

SVENSKA

i Kallelse till extra arsmote

Kallelse till extra arsmote i Svenska Noonanforeningen. Rostberattigade medlemmar kallas till extra ars-
mote per telefon den 12 december kl. 20.00. I enlighet med vara stadgar har vi ett extra arsmote i slutet av
aret, for att faststalla verksamhetsplan och budget for 2020.

Anmalan till pisan@me.com eller pa tel: 0735-06 80 90 senast den 8 december. Motet sker som tele-
fonkonferens och nar du anmalt dig far du instruktioner om hur du ska ga tillvaga. Har du fragor du vill ta
upp ska du maila dessa senast 12 november.

Valkommen!

Grattis familjen Svensson

Stort grattis till familljen Svensson
som har fatt tillokning. Grattis till er
nya lilla familjemedlem Magdalena.
Vi ser fram emot att fa traffa henne
nista sommar pa lagret.
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Grattis till studenten

Stort Grattis till vara 5 studenter Nora, Benjamin, Simon, Julia och Ellinor
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Vart forsta lager

I somras var vi pa vart forsta Noonan-lager. Det var sommarens hojdpunkt! Fint vader,
vackert vid havet, trevliga utflykter och manga hérliga nya vanner!

Vi fick veta att Tyra hade Noonans syndrom né&r hon var 9 ar. Nu &r hon 12 ar. Det be-
tydde jattemycket for oss att fa vara med pa lagret och traffa andra med NS och deras
familjer.

Malin: Det basta, tycker jag, var att kunna prata om bekymmer i vardagen och funde-
ringar kring NS utan att behéva férklara sig forst. Man méttes av férstaelse och liknan-
de erfarenheter fran alla andra foraldrar. Det var ocksa vardefullt att traffa alla med NS
i varierande aldrar, att ha roligt tillsammans, prata och héra dem berétta hur de har det
och tacklar sina svarigheter.

Tyra: Jag kdande ingen med NS fore lagret. Forsta dagen var det lite ensamt, men andra
dagen fick jag en kompis. Sen larde jag kanna fler och fler.

Daniel: Vi kande oss sa valkomna fran forsta stund. En familjar atmosfar. Skont att ut-
byta erfarenheter med andra ldgerdeltagare i olika aldrar. Bra schema med intressanta
forelasningar, gott om fritid till att umgas.

Jag rekommenderar er som inte varit pa nagot lager att komma med pa nasta!

Tyra, Malin och Daniel Ledstam
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Sommarkonferens Hollviken 2019

Arets sommarkonferens hélls pa Falsterbo kursgard i Hollviken. Extra roligt i r var att vi hade 4 nya familjer
som var med for forsta gangen. Det var jattetrevlig att tréffa alla er och hoppas vi ses pa nésta ars ldger. Da ska
vi vara pa Vann Spa och hotell i Lysekistraktenl. En kir aterférening blev det ndar Emilia och hennes foréldrar
Malin och Rickard kom och hilsade pa. Sa kul att tréffa er igen! En annan rolig 6verraskning var nar familjen
Svensson kom och Miriam hade stor mage. Erik och Johannes skulle fa en liten lillasyster. Nu har vi glddjen att
gratulera familjen till Lilla Magdalena som nu kommit till vdrlden. Stort Grattis!

Som vanligt hade vi en vecka med massor av aktiviteter och foreldsningar. Vér inbjudna foreldsare var Jonas
Helgesson med “Ett CP-bra liv”. Var egen Magnus Molander pratade ocksa om sitt liv och sina upplevelser av
att leva med Noonans. Han &r snart firdig med sin bok som kommer i tre delar. Den ser vi fram emot att lasa.
Onsdagen bérjade med foreldsning av Jonas Helgesson som lever med en CP-skada. En av de bista forelds-
ningar jag varit pa! Humor blandades med allvar. Man fick sig ménga tankestdllare och vi fick med oss manga
budskap.

-Ingen ar som du, sidg det med KRAFT!

-Det dr de udda objekten som har det storsta vardet, man vill inte vara en Billiehylla.

-Du behéver inte bemdta annorlunda minniskor annorlunda.

Jonas berittar att han ar glad 6ver det han kan och ténker inte sa mycket pa det han inte kan. Man ska glddjas
at det lilla. Livet bestar inte av en stor grej utan manga sma.

Du duger som du &r. ”Skit hander” Hitta ljuspunkter mitt i morkret och de sma framstegen ar lika viktiga som
de stora. Leta inte efter det perfekta livet, det finns inte! Lev ditt liv idag. Din skit tar aldrig slut. Jag hittar me-
ningen mitt i skiten, ena dagen ner andra upp. Stanna inte i problem. Omgivningen betyder allt, glidjen att
tillhora en gemenskap.

”Jag ser livet som en fet bonus!” Nu ska jag ga ut i livet och tdnka mer som Jonas. Han gav sa mycket energi.

Efter lunch hade vi samtalsgrupper for dem som ville. Pa kvillen hade vi vart arsméte dér Fredrik och Alice
valdes in i styrelsen. Tina och jag (Anna) avgick. Det har varit 6 roliga ar i styrelsen som jag kommer att minnas
med gléddje. Jag vill tacka for att jag fick vara en del av styrelsen under dessa ar.

Pa torsdagen akte vi till Ystad dar halva gianget akte till badhuset och halva ganget gick en guidad Wallander-
vandring genom staden. Den var mycket uppskattad dé det var en blandning av Wallander och historia om
Ystad. Vandringen avslutades med lunch pa NP Bistro som 1ag i en jéttevacker gammal paviljong inne i en
park. Vi som badade pa formiddagen akte in till Ystad for en egen liten rundvandring innan vi korde tillbaka
till Hollviken. Hemfdrden gick via den vackra kustvagen.

Pa fredag hade vi foreldsning av Magnus Molander och sedan var det David Ivarsson som informerade om
forsdkring kassan. Efter lunch akte vi till Fotevikens museum. Vi hade tur som prickade in vikingaveckan. Sa
det var fullt med forsdljning och aktivitet kring vikingalivet. Ni kan se lite bilder ddrifran pa nésta uppslag. Pa
kvillen hade vi den érliga grillkvallen som alltid r lika uppskattad.

Lordag var det frukost och kramkalas innan avfard.

Hoppas vi ses pa nista ars lager

Anna Johansson
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Nya ersattare

Jag heter Fredrik Warnquist och bor i Lund med min
fru Nina och vara barn. Vi har tre barn: Edith 9 ar,
Olof 7 ar och Hanna 4 &r. Jag jobbar som larare pa
universitetet i Lund. Pa fritiden tycker jag om att vara
ute med barnen i naturen.

Det var Edith som gjorde att vi kom i kontakt med
Noonanféreningen. Edith fick diagnosen Noonans
syndrom ganska tidigt men det kunde inte bekriftas
genetiskt. Vi var pa vart forsta lager 2015, nir Edith
var 5 ar. Vi har sedan varit med pa varje ar och tycker
att det dr en riktig hojdpunkt! Det &r alltid lika roligt
att triffa alla trevliga manniskor och prata om bade
stort och smatt!

Jag dr glad och stolt 6ver att blivit invald som supp-
leant i Svenska Noonanféreningen. Jag hoppas kunna
vara till nytta for foreningen och att féreningen ska
fortsitta sin positiva utveckling!

Jag heter Alice och ar ny suppleant i styrelsen. Vi blev
medlemmar i Noonansforeningen nir var dldsta dot-
ter Ida var liten och hade en annan diagnos (syskon-
diagnos till Noonans). Den var sa ovanlig att ingen
stodforening fanns i Sverige, men Svenska Noonan-
foreningen vialkomnade oss med 6ppna armar. Trots
allt delar vi ju mycket erfarenheter och utmaningar.

Ida har numera en annan diagnos, men den ér otroligt
nérbesldktat med Noonans och vi har sedan var forsta
dag pa forsta lagret bestdmt oss for att om mojligt inte
missa nagot ldger. Vi har hittat hem.

For de medlemmar som inte varit pa nagot lager vill
jag absolut uppmuntra att delta nagot ar. Det finns sa
mycket samlad erfarenhet inom foreningen och det ér
oftast mycket lttare att diskutera saker nar man sitter
tillsammans och pratar, men det som framforallt be-
tytt mycket for mig ar forstaelsen. Det finns alltid né-
gon som forstar en pa ett sitt som stottande slaktingar
och véinner inte alltid kan, hur mycket de én forsoker.

Mina passioner ar lasa, triathlon, virka och att dansa.
Min familj dr utspridda i diverse lainder och darmed
laggs en hel del semestrar pa att besoka dem med min
man och vara tva barn. For nirvarande studerar jag
till mellanstadieldrare pa Malmo Universitet.

Hoppas vi ses pa nésta lager!

10
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Sommarkonferens 2020 23-27 Juni,
VANN Spa Hotell
Lysekil

Nista ars sommarkonferens kommer att vara pa VANN spa hotell, som ligger i Lysekilstrakten. Planering av
lager och programmet spikas pa moétet i januari, da styrelsen aker till VANN f6r att undersoka lokaler och
omgivning och bla. planera lagret.

Inbjudan kommer i ndsta nummer och preliminirt program kommer i Noonan nytt 1 2020. Men, skriv in
23-27 juni i kalendern redan nu

VANN ligger 23 km nordost om Lysekil, en timmas bilresa norrut fran Goéteborg och en timmas bilresa sdde-
rut fran den svensk-norska grinsen.

Hotellet ligger i ett naturskyddsomréde intill Gullmarsfjorden som dr Sveriges forsta marina skyddsomrade.
Ekologi och hallbart tdnkande har darfor priaglat utformningen av bade anlaggning och verksamhet.

Hoppas vi ses pa ndsta ars lager!

Anna Johansson
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Kontaktpersoner

Féreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina er-
farenheter. Dessa personer har traffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av fore-
l&sningar fér att kunna vara behjélpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner
har ndgon form av relation till Noonans syndrom. Du kan lasa mer om vilka erfarenheter varje
kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att sdga och delar
garna med oss av vara erfarenheter om du vill. Valkommen att héra av dig!

Resurspersoner

Féreningen har ett antal resurspersoner som gérna star till férfogande fér oss. Det &r bl.a. la-
kare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2019-2020

Ordférande
Pi Tuvesson Cohen
pisan@me.com
0735-06 80 90

Kassor
Héakan Ewerklou
hakan.ewerklou@hotmail.se
0708-84 13 14

Ersdttare
Alice Borglin
aliceborglin@gmail.com
0768-999480

Vice Ordforande
Elisabeth Ivarsson
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

Ledamot
Camilla Johansson
musse43@hotmail.com
0733-50 05 34

Ledamot
Magnus Molander
molvad@antikvariet.se
0728-79 88 27

Sekreterare
Fredrik Warnquist

fredrik.warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Ledamot
Jan Olausson
jan.olausson@rebab.se
0709-42 12 77

Ledamot
Nils Svensson

Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

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





