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Styrelsen informerar

Hej alla medlemmar!

Nu har vi gatt in i ett nytt ar och i skrivande stund har restriktionerna varit slappta nagra
dagar. Det ar bara att hoppas att det inte blir nagot bakslag, sa vi kan aterga till ett lite norma-
lare liv.

21-23 Januari hade vi styrelsemote pa Sodra Vatterbygdens Folkhogskola i Jonkdping dar vi
ska ha varan sommarkonferens. Det ligger hogt belaget med utsikt dver staden och Vattern.
Las mer om detta i inbjudan. Ni kan ocksa ldsa mer om styrelsemotet i tidningen. Under hel-
gen hade vi dven det extra drsmotet som blev installt i december.

16-19 juni ar det dags for Noonanhang for vuxna diagnosbarare i Alingsas. Separat inbjudan
kommer till berérda.

Vi skulle dven vilja pdminna att meddela adressandring till oss, vi far inte reda pa det automa-
tiskt. Passa pa att komplettera eller &ndra era uppgifter nar det anda ar dags att betala arets
medlemsavgift!

Vill ocksa beratta att vi fatt en ny medlem i foreningen. Det ar familjen Malmros i Umea som
fick tillskott i familjen 31/1. Grattis och valkommen Olle!

Ha det nu bra allihopa och anmal er till konferensen, sa ses vi i Jonkdping.

Styrelsen genom Jan Olausson
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Dags for medlemsavgift

Snart far Ni som medlemmar ett brev med inbetalningskort for 2022 ars medlemsavgift. Betald med-
lemsavgift ar en forutsattning for deltagande pa familjekonferenserna och andra tréaffar.

Avgiften ar oférandrad; 200 kr for huvudmedlem med rostratt, 75 kr for familjemedlem med rostratt
(from. 18 ar) och 150 kr for stoédmedlem utan rostratt. Avgiften ska vara betald senast den 31 mars till
vart bankgiro 433-0353 eller swish: 123 160 14 34.

Kom ihag att skriva ME2022 och samtliga namn i meddelandefaltet.

Har vi ratt uppgifter om dig och din familj i medlemsregistret? Pi vill garna ha (aktuella) telefonnum-
mer och mailadresser till s manga familjemedlemmar som mojligt. Skicka eventuella andringar till
info@noonanforeningen.se

Kallelse till Arsmote

Onsdagen den 3 augusti 2022 kI.19.00 kallas du/ni till arsmote. Arsmotesforhandlingarna kom-
mer att genomforas under féreningens familjekonferens pa Sédra Vatterbygdens Folkhdgsko-
la i Jonkoping. Motioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar fore arsmo-
tet, dvs. senast 2022-07-03. Vid drsmoétet kommer val av ledamoter till styrelsen att hallas.
Som anmalan till arsmoétet fungerar anmalan till konferensen. Anmalningar till drsmoéte pa
Zoom skickas till féreningens ordférande Pi Tufvesson Cohen, Murarevagen 5, 227 30 Lund
eller till pisan@me.com senst 1 augusti.

Som fullbetalande medlem i féreningen har du rostratt pa arsmotet from. 18 ars alder.

Hjartligt valkommen! Styrelsen i Svenska Noonanféreningen

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt avvi- Varje barn har sin kombination. En del har fler
kelse som domineras av avwvikande ansiktsdrag, och andra farre speciella sardrag.

medfott hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar det

foraldrar med Noonans syndrom som for 6ver -« Hjartfel

anlaget till sina barn. + Kortvaxthet

« Svart att ata de forsta levnadsaren, krakning-
Vanligast ar att det sker en spontan forandring ar.
av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige féds « Oron (roterade med tjocka érsnibbar, horsel-
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syn- nedsattning)
drom, bade flickor och pojkar. +  Ogon (ex. stort avstdnd mellan égonen, bryt-
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken men ningsfel)
kan numera ocksa i manga fall faststallas genom +  Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emo-
DNA-analys av blodprov. tionellt

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det  En del av symtomen avtar eller forsvinner ju ald-
galler barn med Noonans syndrom varierar sym-  re barnet blir.
tomen avsevart fran individ till individ.
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INBJUDAN TILL SOMMARKONFERENS

SODRA VATTERBYGDENS FOLKHOGSKOLA
JONKOPING 2-6 AUG 2022.

Sddra Vatterbygdens Folkhogskola (Svf) ligger i stadsdelen Mariebo, strax ovanfor Stadspar-
ken och med en harlig utsikt dver Jonkoping.

(svf.fhsk.se). Skolan har ett stort och modernt internat. Under var utflyktsdag blir det besdk
pa vilda western-parken High Chaparral. Vi kommer att ha tillgang till skolans idrottshall. Vi
aker till Aventyrsbad (alternativ utomhuspool) och bjuder in intressanta féreldsare.
Naturligtvis har vi ocksa arsméte for var forening.

Framforallt ska vi umgas i massor!

Ni gor en bindande anmalan till Miriam Svensson
noonananmalan22@gmail.com eller 070-838 59 81

Senast den 1 juni 2022.

Deltagaravgift
0-3 ar, Gratis
4-17 ar, 600 kr
Vuxen, 1 600 kr

VARMT VALKOMMEN TILL SVF JONKOPING!
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En helg med styrelsen pa
Sodra Vitterbygdens folkhogskola

Som traditionen bjuder sa ar det mitt uppdrag att som styrelsens nyaste medlem skriva nagra
rader om min forsta styrelsehelg. Jag borde alltsa skriva om hdsthelgen i Alingsas men det
tanker jag inte gora, for jag har en mycket mer aktuell plats att skriva om, namligen styrelse-
helgen pa Sodra Vatterbygdens folkhdgskola. Det ar dar vi kommer att ha arets sommarlager!

Det var en liten decimerad skara som kort till Jonkoping den dar kalla fredagseftermiddagen
i slutet av januari. Jag och Fredrik kérde upp fran Skane, Elisabeth och Janne fran Alingsas/
Bollebygd och Hakan kom fran Stockholm. Det var covid och restriktioner som radde sa inga
valkomst- eller hejda-kramar utbyttes. Resterande styrelse kunde som sagt inte medverka pa
plats men med dagens teknik utgjorde det inga hinder. Nu kan man inte tanka sig ett liv utan
Zoom. Stort tack till Fredrik som skotte det tekniska med bravur.

Det ar roligt att komma till en ny plats och fundera éver kommande lager. Helgens arbete
handlade om att satta programmet, lara kanna omgivningarna, se lokalerna och smaka ma-
ten. Vi kande oss valdigt ndjda med vad vi sag och tror att kommande lager blir toppen!

Att komma in som ny i styrelsen har varit jatteroligt men ocksa inneburit en del jobb. Det som
forvanat mig mest ar nog de langa arbetsdagarna pa styrelsehelgerna. Det ar verkligen en
arbetande styrelse.

Summa summarum, att var med i styrelsen ger manga goda skratt, ny kunskap och harlig ge-
menskap. Till sist vill ocksa passa pa att rikta ett stort tack till Elisabeth som har ordnat de tva
senaste styrelsehelgerna pa ett utmarkt satt.

Vanliga halsningar
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| januari 2020 bokade vi en valdigt efterlangtad sommarresa till min syster som bor i Las Ve-
gas, USA. Av forklarliga skal (pandemi) skots denna resa upp ett antal ganger, men sommaren
2021 tankte vi att till julen skulle ju alla vara vaccinerade och att da borde det vara ok att dka
till Las Vegas over jullovet.

Nu rakade smittan skjuta i hojden 6ver julen, men vi hade en valdigt trevlig semester med
mycket utflykter i 6knen och diverse andra platser dar det var glest med folk. Det enda vi
egentligen gjorde som brét det ménstret var ett besék pa Disneyland. Aven dér ganska glest,
da himlen 6ppnade sig och regnet ¢ste ner. Trots det hade barnen valdigt roligt och vill kom-
ma tillbaka fler ganger.

2 dagar innan vi skulle resa hem i borjan av januari borjade vi alla utom Ida ma daligt och det
visade sig att vi hade fatt covid. Aven Ida som inte hade nagra symptom alls. Det var trakigt,
men inte helt ovantat, att vi blev sjuka nar vi reste mitt i en pandemi. Vi bokade om biljetterna
till 2 veckor senare, vilket var gott matt for att hinna bli friska.

Vivar som sagt friska ett par dagar senare och ar djupt tacksamma 6ver att det for oss upp-
levdes mest som en rejal forkylning. Vi genomforde var obligatoriska isolering och férbered-
de oss for att aka hem.

Dagen innan vi ska forsoka aka hem for andra gangen far vi svar pa de obligatoriska PCR-tes-
terna att tre av oss fyra fortfarande var positiva. Sa det var bara att boka om igen.

Vi gjorde ett tredje forsok den 27 januari, och da fick vi antligen gd ombord pa planet och aka
hem. Var resa som skulle vara 18 natter blev i slutdnden 40 nétter.
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Det ar bokigt att inte kunna dka hem, men mitt i detta har vi aven varit tacksamma. Dels att vi
fick sa pass mild reaktion pa Covid, vilket vi inte hade ndgon garanti for. Men ocksa att vi bod-
de hos min syster och bade jag och min man kunde arbeta pa distans. Skolorna visade for-
staelse och jag fick aven traning pa att undervisa mina egna barn med underlag fran skolan.
Kanske inte sa dumt, eftersom jag utbildar mig till larare. Vi betalade inte en massa i hotell-
kostnad och vi fick extra tid med min syster och systerdotter. Dessutom var det sol varje dag
och det snittade pa 15 grader varje dag med en mild sval vind. Det fanns absolut varre stallen

att fastna pa.

Sa detta har varit bra traning i att uppskatta det du har.

Alice Borglin
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Riksforbundets Sallsynta Diagnoser hostmoéte

Pa Sallsynta Diagnosers Hostmdte den 16 oktober, sammanfattades det viktigaste som ar pa
gang i forbundet. Férbundet har tva pagaende projekt, som vi fick presentationer om. Dartill
gavs en utforlig avrapportering av delar av det intressepolitiska paverkansarbetet, med mal-
sattningen att dntligen fa fram en nationell strategi for det sallsynta omradet. Bade mycket av
det som gjorts och det som skall utrattas de narmaste aren beskrevs for Hostmotesdeltagar-
na.

Dartill betonades att det snart skickas ut en ny medlemsundersdkning till alla medlemmar.
Svaren kommer att bli vagledande for verksamheten. Den bor nu ha kommit till alla medlem-
mar i Noonanfdreningen via mail, GIém inte att besvara enkéten.

Tva projekt: Regional verksamhet och SMIL (Sallsynta Mitt | Livet)
Regional verksamhet

Det ena projektet har som malsattning att starka den regionala verksamheten i sjuk vards-
regionerna, dar vara patientforetradare har kontakter med samtliga de sex CSD for Sallsynta
Diagnoser, som finns pa regionsjukhusen.

Eftersom det endast finns ett fatal personer i varje diagnosgrupp, kan vara medlems féren-
ingar i regel inte ha regionala underavdelningar. Men forbundets tidigare projekt har samlat
och utbildat regionala patientforetradare som finns i de sex sjukvardsregionerna.

Vill du engagera dig i ditt regionala natverk?

| varje sjukvardsregion dnskar vi att bygga upp ett engagerat natverk av vara medlemmar
som till exempel kan medverka vid Sallsynta dagen, paverka politiker i regionen eller medver-
ka i vardutbildningar.

Vill du veta mer och vara en del av ditt regionala natverk? Da ar du valkommen att gad med i
Facebookgruppen for din region och samtidigt fa information om var och nar de sex natver-
ken traffas. Valkommen och hoppas att vi ses, bade i Facebookgruppen och fysiskt pa mote-
na.

Du hittar de sex natverkens Facebookadresser pa Sallsynta diagnosers hemsida
www.sallsyntadiagnoser.se
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Sallsynt mitt i livet (SMIL)

Aven verksamheten i projektet SMIL presenterades. Bakgrunden till projektet &r énskemal
fran gruppen vuxna med sallsynta diagnoser om att fa samtala kring nagot annat an vardfra-
gor. En annan relevant bakgrundsfaktor ar den dkade risken for ensamhet och psykisk ohalsa
hos den som lever med ett sallsynt halsotillstand. Detta vill projektet motverka.

Sallsynt mitt i livet handlar om existentiella fragor som konkretiserats i teman som tas upp i
traffar i studiecirkelform, med ca 10 deltagare. Detta gors i samarbete med Studieférbundet
Vuxenskolan. Féljande teman har valts ut:

. Livet som stindig expert

. Att vara annorlunda

. Relationer till fordldrar

. Sjélvkdnsla och sjélvfértroende
. Det dr okej att vara ledsen

. Min framtid

Projektet, som finansieras av Allmanna Arvsfonden, har just genomfort sin forsta test-cirkel-
sammankomst for vuxna som lever med sallsynta halsotillstand.

Las mer om projektet pa Sallsyntas hemsida samt ga in pa SMILS egen blogspot pa https://
sallsyntmittilivet.blogspot.com.

Nationell strategi - medlemsundersékning grundpelare.

Vidare namndes den oerhort angeldgna fragan om att fa regeringen att antligen anta en
nationell strategi for sallsynta halsotillstand. Syftet ar bland annat att samordna olika delar av
vardsystem och stodformer samt mellan geografiska platser. Denna strategi har Sverige haft
nastan 10 ar pa sig att anta, men hittills utan resultat. Forbundet har nu fatt till en samver-
kansgrupp av politiker i Riksdagen, for att fora fram forbundets asikter och att vi antligen kan
fa se en Nationell Strategi for Sallsynta Diagnoser i Sverige.

Pandemin ur sallsynt synvinkel

Hur har pandemin paverkat tillvaron for dem som har sallsynta halsotillstand? Styrelseleda-
moten Lina Wadenheim presenterade en sammanstallning av gruppdiskussioner kring detta
tema. Bland konsekvenserna fanns stora svarigheter att fa vard, man saknade sina barn och
barnbarn som man inte fick umgas med. Generellt har man kant sig sorgsen, eftersom man
inte kunnat traffa andra.

Avsaknaden av fysiska moten i diagnosféreningarna, exempelvis installda familjelager och
svarigheterna att behalla unga medlemmar, namndes ocksa. Positivt med pandemin var
framst att medlemmarna fatt lara sig mer om digitala motesfomer, vilket kan underlatta mo-
tesdeltagande nar man inte kan resa.

Sallsynta dagen
Live streamat webbinarium 24 februari klockan 12 - 15, med fokus pa hur vi kan skapa en re-
ell forbattring for personer med Sallsynta Diagnoser genom patientnara forskning. Anmalan

senast 20 februari pa www.sallsyntadiagnoser.se

CSD Natverk syd och vast har dessutom egna program 26 respektive 28 februari. Anmalan
och program pa www.sallsyntadiagnoser.se
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Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD)

Lakarutbildning

Den 21 december 2021 deltog jag i lakarutbildningens dag med fokus pa sallsynta diagnoser
som gar av stapeln samtidigt i Linkdping, Norrkdping, Kalmar och Jonkdping. Utbildningen
anordnades ac CSD Syddst.

Utbildningen utfordes 6ver Zoom. Varje person som representerade en sallsynt diagnos
fanns i ett Zoom - rum. Lakarstudenterna gick runt till de olika Zoom - rummen i grupper om
3 - 4 studenter for att traffa oss med olika diagnoser. Man hade ca 15 min per studentgrupp
att svara pa fragor och beratta om sina erfarenheter. Det var sju grupper av lakarstudenter
som fick komma i kontakt med sju olika Sallsynta Diagnoser.

Upplagg av samtal och fragor mellan mig och studenterna:

. Kort intro om diagnosen (ett par minuter)

. Nar borjade jag forsta att det var nagot fel

. Nar fick jag diagnos

. Hur manga vardkontakter

. Vilka olika specialiteter har jag kontakt med

. Hur har det fungerat i varden nar det galler bem&tande och

information om diagnosen

En intressant eftermiddag och en chans att ge de blivande lakarna en inblick i vad det innebar
att drabbas av en Séllsynt Diagnos.

Till slut, glom inte att da och da ga in pa www.sallsyntadiagnoser.se foér att fa mer in-
formation om verksamheten.

Magnus Molander,
er representant i Sallsynta Diagnoser samt CSD sydost

Var film " Vi med Noonan” finns nu pa

_ youtube.

- Det finns aven en lank nar du kommer in pa
var hemsidan noonan.nu
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I ar ska det bli Noonanhing igen

Antligen ska vi tréffas igen! Lagg 16-19 juni (torsdag-séndag) pa minnet. Vi skickar ut inbjudan
till alla diagnosbarare 6ver 18 ar i borjan av mars. Vi kommer att vara i Alingsas denna gang
och bo pa Lilla hotellet.

Foreningen arrangerar hang for vuxna diagnosbdrare vartannat ar. Forsta gangen var 2015
och det var ocksa i Alingsas. Hittills har vi hunnit med tre hang och fler och fler vill komma
med. Tyvarr blev hanget installt forra aret, sa nu ser vi fram emot arets traff lite extra. Vi aker
till Liseberg dar vi ska ha femkamp tillsammans och prova pa Lisebergs alla dkattraktioner
(for den som vill). Vi kommer ocksa att laga mat tillsammans, bowla och shoppa lite eller bada
pa Nolhaga badhus. Pa torsdag kvall kommer vi aka med angbaten Herbet som tar oss med
ut pa sjon Mjorn. Vi rodret star David och Leo som assisterar.

Varmt valkomna!

Halsningar Elisabeth, Janne, Hakan och Anna
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Ganget fran hanget 2019 pa H6no6 Noonanhang Alingsas 2017
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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 garna 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




