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Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt avvi-
kelse som domineras av avvikande ansiktsdrag,
medfott hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar
det foraldrar med Noonans syndrom som for
over anlaget till sina barn.

Vanligast ar att det sker en spontan forandring
av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige fods
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syn-
drom, bade flickor och pojkar.

Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken
men kan numera ocksd i manga fall faststallas
genom DNA-analys av blodprov.

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

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

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

ningar.

«  Oron (roterade med tjocka orsnibbar, hor-

selnedsattning)

+  Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen, bryt-

ningsfel)

« Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt,

emotionellt

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

Vi soker era

berattelser

Vi vill gdrna veta vad ni hittar pa nar vi inte ar pa lager tillsammans. Det kan vara nagot ni gjort
i skolan eller pa jobbet om ni gjort ndgon resa eller hittat pa nagot kul pa fritiden. Eller ett
lakarbesok. | detta nummer har vi beréattelser fran Sofia som medverkar i ett tv program och
Sebastian som varit med i markbladet vid flera tillfallen. Kan ni inte skriva sjalva ta hjalp av
mamma eller pappa. Ni kan maila till anna@padtino.se.

Vi ser framemot att hora franer.. -
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Styrelsemote Vadstena
29 September - 1 Oktober 2023

En fulltalig styrelse traffades i Vadstena med start fredag em och avslut efter lunch séndag.

Helgen innebar ett spackat program med bade planering och aterblickar for att kunna halla foreningens verksam-
het i gdng pa en hog niva.

Den ekonomiska redovisningen fran Hakan E var som vanligt bara positiv. Fondbidragen fortsatter vara pa en hog
niva, som ar en forutsattning for sommarkonferens och 6vrig verksamhet.

Vi diskuterade utvarderingen fran sommarkonferens 2023, Furuboda. Sammanfattningsvis kan sagas att svaren
fran deltagarna i huvudsak var positiva. Vissa forandringar kommer dock att goras till 2024 ars konferens, sasom
mindre grupper vid gruppsamtalen, utflykt, mera bad, disco och att utvarderinen sker utgdende fran flera alders-
grupper. Detta for att vi i styrelsen skall fa mer underlag for att gora ett program som passar och kan gillas av alla.

Vi i styrelsen tar ocksa tacksamt emot idéer som kan gora sommarlagret mer attraktivt.

Mycket arbete dgnades sedan at att slutgiltigt bestdmma 2024 ars sommarkonferens till Tanumstrand Spa och
Resort (30 Jul - 3 Aug). Slutgiltig planering kommer att ske pa styrelsemote Tanumstrand 12 - 14 Jan 2024. Mer
info om sommarkonferensen kommer bade i tidning, sociala medier samt pa hemsidan. Hall er informerade.

For att fa ett mer fungerande styrelsearbete har vi nu férutom vara ordinarie styrelseuppgifter bildat ett antal
grupper med specifikt ansvarsomrade. Detta for att ni medlemmar lattare skall se vilken kontaktperson som kan
vara lamplig da ni undrar 6ver nagot.

Informationsmaterial: Miriam, Malin och Fredrik

Foreningens historia: Magnus, Pi och Sune

Sociala medier: Alice, Malin och Andreas

Konferensansvariga, 2024: Janne, Hakan och Lena.

Framtidsgrupp (konferens, hang och traffar): Miriam, Andreas och Magnus
Fondansokningar: Alice och Fredrik

Agrenska: Miriam

Sallsynta diagnoser: Magnus

Verksamhetsplan samt budget for 2024 togs fram under styrelsehelgen. Dessa punkter kommer att tas pa det
extra arsmotet 6 Dec kl. 20 6ver Zoom. Tank pa att narvara.

Det blir inget Noonanhang for vuxna diagnosbdrare 2024, utan nasta hang blir 2025.
Vi skall anordna en ny ungdomstraff 2024, mer info kommer kontinuerligt.

Vi diskuterade ocksa medlemsregistret och inbetalade medlemsavgifter. Forsoket med att ej skicka ut avier fung-
erade inte tillfredstallande. Det ar ju en férutsattning att ha betalat medlemsavgiften for att kunna deltaga pa
foreningens verksamheter. Genomgang av registret pagar nu for att fa ett uppdaterat och aktuellt register. Tank
pa det om ni far paminnelser.

Naturligtvis har vi nu ocksa borjat planera for 2025 och 2026 ars arrangemang. Tank pa att foreningen 2026 har
haft sin verksamhet i gang 30 ar. Vi far se vad vi kan hitta pa.

Vi hann ocksa med bade restaurangbesok och kulturellt program i ndgra av Vadstenas historiska byggnader un-
der dessa hostdagar i Vadstena.

Tack ocksa Barbro M for fin markservice i Empirevillan, Vadstena Folkhogskola, under helgen.

Magnus Molander
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Sofia med i tv serien "som alla andra”

Jag studerar catering pa en yrkesskola for dem
som behdver extra stod for att lara sig. Den ligger
i Nykarleby, i Osterbotten. S& jag maste forst &ka
bil till Helsingfors for att sedan dka tag till Bennas,
varifrdn en buss hamtar oss och koér oss till elev-
hemmen som vi bor pa. Det finns tva elevhem, det
ena ar Hjortrongrand och det andra ar Aminne
som ligger bredvid skolan. Resan tar ca 5,5 timme.

Jag borjade studera dar for 2,5 ar sedan, hosten
2021. Jag hade varit och bekantat mig med skolan
hosten 2020. Jag akte dit med pappa, och sov pa
skolans elevhem. Jag tyckte genast jattemycket om
skolan. Och ville stanna dar langre an bara en dag.

Men innan jag boérjade skolan pa hosten 2021,
ringde de fran skolan till min mamma och fragade
om jag ville vara med i ett TV program om ungdo-
mar med funktionsvariationer. Ett filmteam hade
kontaktat skolan och fragat om de hade ndgon
elev som kunde vara intresserad, och de kom ihag
mig och tyckte att jag var sa pratsam och glad och
tankte det skulle passa mig.

Och jag sade "Ja". Sa redan forsta dagen da jag flyt-
tade in pa elevhemmet var filmteamet dar och fil-
made da jag packade upp mina saker och inredde
mitt rum. De intervjuade bade mig och mamma
den veckan i mitt rum pa elevhemmet. Mamma
bodde pa campingen i Nykarleby forsta veckan for
att hjalpa mig att komma i gang och sa akte vi tag
hem tillsammans. Jag hade aldrig akt tag tidigare.
Nu har jag gjort det i 2,5 ar, och jag tycker om att
aka med tag. Vi ar alltid tva veckor pa skolan och
aker bara hem vartannat veckoslut.

Filmteamet filmade mig nagra ganger i skolan nar
jag var i koket och lagade mat. De var ocksd hem
till oss och filmade, bland annat da jag red pa min
ponny Fresia. Hon fick sedan cancer i munnen och
maste avlivas. Jag saknar henne jattemycket annu.
Hon var sa snall och jag kunde rida henne helt
sjalv, utan ledare. Hon var 28 ar gammal da hon
dog. Jag har annu kvar min andra ponny, Caramel-
la, som jag ocksa rider ibland. Men hon &r lite for
busig sa jag vagar inte rida henne utan ledare. Hon
skenade en gang ivag och borjade bocka, sa jag foll
av och fick en spricka i 6verarmsbenet.

Jag har haft sned rygg (scolios) jattelange. Jag haft
tva stanger i ryggen for att halla den rak sedan jag
var 8 ar gammal. Stangerna gick att forlanga allt

efter att jag vaxte. De holls dar ganska daligt och
de gick av och skruvar lossnade. Det blev manga
operationer. D3 jag sedan inte vaxte langre, be-
slot 1dkaren att operera dit mina slutliga stanger
jag ska ha resten av livet. | serien berattar jag lite
om den operationen och alla problem med den.
Slutoperationen var planerad till november 2021,
men den blev inhiberad eftersom lakaren blev
sjuk. Jag hade redan pa mig operationskladerna
och var nastan inne i operationssalen nar vi fick
veta att Iakaren blivit sjuk. Och sedan fick jag vanta
7 manader innan jag fick ny tid. Och da fick jag en
bakterie in i saret, jag blev jattesjuk och 1ag nas-
tan hela sommaren pa sjukhuset och at antibiotika
i 6 manader! Men nu borde ryggen vara bra och
infektionen borta. Jag var sa pass aterhdmtad att
jag kunde aka slalom &ven vinter 2022. Jag tyck-
er mycket om att dka slalom. Jag prévade aven pa
snowboarding pa sportlovet 2023, men det var
nog jattesvart.

Jag tyckte det var roligt att vara med i tv serien och
bli filmad. Och manga kdnner igen mig fran serien.
Da jag handlar i Nykarleby eller Lovisa, sa kan det
handa att ndgon sager "Hej, jag har sett dig pa tv.”
Jag tycker att det ar trevligt.

Just nu ar jag hemma i Lovisa pa praktik, vilket ock-
sd kallas larande i arbete (Lia). Jag jobbar i koket pa
en lunchrestaurang. Jag ser fram emot julen, bland
annat att pynta och gora julkransar. Jag alskar ju-
len, lika mycket som att dka pa Noonan lager.

God jul till er alla Sofia

Fakta:

TV programmet ar en dokumentar i sex delar och
heter "Som alla andra”. Den finns att se pa Yle are-
nan.
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HOst mote Sallsynta diagnoser

Helgen 21-22 oktober hade Sallsynta diagnoser sitt hdstmote pa ett hotell i Haninge. Jag, Isa, var dar tillsam-
mans med Lena och representerade Noonanfdreningen.

Dagarna var innehallsrika och gick fort, med mycket bra information och massa trevligt mingel med andra sall-
synta féreningar som var pa plats.

Under l6rdagen var TLV (Tandvard och lakemedelsformansverket) pa plats och berattade om deras arbete med
sarlakemedel. TLV utreder och beslutar t.ex. om vilka ldkemedel som ska inga i hogkostnadsskyddet. Lordags-
kvallen avslutades med god middag och manga samtal.

Sallsynta diagnosers styrelse och kansli berattade om den nationella strategi om sallsynta halsotillstand som
forhoppningsvis antas framgent. Strategin lagger fokus pa en tydligare nationell samordning och att centrera
och samla kompetens. Det ska inte spela ndgon roll vart i landet man bor, alla ska ha ratt till samma kompetens
och sjukvard.

Innan vi alla akte hemat pa sondagen spelades ett rollspel upp pa scen dar vi fick en inblick i hur arvsfondspro-
jektet SMIL:s samtalstraffar kan se ut. SMIL star for Sallsynt Mitt | Livet.

En fin helg dar mycket sallsynthet fick ta plats. Tillsammans ar vi manga.

Isa Strandberg
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Sebastian

Sebastian ar ett kant ansikte i Marks kommun da han varit med i Markbladet vid flera tillfallen. Har nedan ser
ni nagra artiklar ur Mark Bladet. En artikel handlar om att han aker till Géteborg under sommarlovet. En annan
dar han beréattar om att han fatt diagnosen Noonan syndrom. Ni som varit med pa sommarlagren kanner Se-
bastian men for er som inte traffat honom kommer har en lite presentation.

Sebastian ar 16 ar bor i Sétila och har 4 aldre syskon. Han var med pa férsta sommarlagret 2022 nar vi var i
Jonkoping. Han tycker om att cykla, chilla och hdnga med vanner. Han bérjade pa Marks Gymnasiumskola efter
sommaren dar han laser Hotell och restauranglinjen. Jag laste pa Facebook att han blivit elevambassador. Det
innebar bla att han star och valkomnar nya elever som ska soka till Marks Gymnasieskola, han lamnar informa-
tion om det programmet han gar pa och tar dem pa en rundvandring och ser till att de kanner sig valkomna.

Anna Johansson
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Noonans syndrom
Noonans syndrom ar en arftlig.
‘genetisk avikelse som domi-
neras av avvikande ansiktsdrag,
medfott hjartfel och kortvaxt-
het. | vissa fall ar det foraldrar
som for

‘over anlaget till sina barn.
Vanligast ar att det sker
en spontan forandring av
arvsmassan, en sa kallad
nymutation. | Sverige fods
©omkring 40-100 barn varje ar
med Noonans syndrom, bade
flickor och pojkar.
Diagnosen stalls genom syn-
liga yttre tecken men numera
‘ocksa i manga fall genom
- DNA-analys av blodprov.

— Syndrom betyder en samling

W av symtom. Nar det galler
barn med Noonans syndrom
varierar symtomen avservart
franindivid till individ.
Varje barn har sin kombina-
tion. En del har fler och andra
farre specifika sardrag. En del
avsymtomen avtar eller for-
‘svinner ju aldre barnet blir.
« Hjartfel
« Kortvaxthet
«Svart att ata de forsta lev-

nadsaren

« Krakningar

- Oron (roterade med tjocka
orsnibbar, horselnedsatt-
ning)

+ Ogon (exempelvis stort
avstand mellan 6gonen,
brytningsfel)

ik, 144,
harh:

‘och hjartfel. Vissa saker lar

biir brapa.

typiska -
e motoriska, sociala och

emotionella

Pa sommarlovstur till G6teborg

Det finns manga fritidsak-
tiviteter som passar bast
att géra pa sommaren.
Sebastian tycker omatt
resa och se sig omkring.
Den hir sommaren har
han bestiimt sig for att aka
till Goteborg fleradagari
veckan.

SATILA/GOTEBORG Det
ar fredagsmorgon och
Sebastian Kunst Wukics
stiger ur buss 430 vid Lise-
bergs station. Han tar den
fran Sitila till Goteborg
nastan varje dag. Med
fritidskortet - som géller
for alla ungdomar som &r
folkbokforda i kommunen
och ér fodda mellan 2005
och 2007 - ker han strick-
an gratis hela sommaren.

— Det dr en mysig stad
som é&r full av upptickter.
Jag uppticker nagot nytt
varje dag, séger han.

Sebastian kom pa idén i
borjan av sommaren och
sedan dess har han fort-
satt att dka. Fast de senas-
te dagarnas regnskurar har
fatt honom att dndra sina
planer nagra ganger. En

del resor har gatt till Kin-
na i stillet. Dar kommer
han att borja gymnasiet till
hosten. Men hittills har det
blivit ungeféar femton resor
till Goteborg. Markbladet
moter upp honom dér och
gér en liten promenad, ko-
per en iskaffe pa ICA och
aker med bussen tillbaka
mot Sétila.

Vad ir det bista med de
hir resorna?

— Friheten, och att man
kommer ut och upptécker
saker. Att man gor nagot
kul och att man utnyttjar
sitt kort, sdger han.

Nar dagens resa ir Over
vinkar han till chaufforen,
som han har hunnit bli
bekant med vid det hdr
laget. Hemma véntar tvd
kattungar, som snart ar sju
veckor gamla. An 4r det
langt kvar av sommaren
och det finns massor av tid
for nya utflykter.

Henrik Allesson
henrik.allesson@markbladet.se

Sebastian Kunst Wukics tar bussen fran Stila till Géteborg flera
ganger i veckan. FOTO: HENRIK ALLESSON

Det finns en hel del att upptacka nar man promenerar genom Géteborg.

Ett stopp for att kopa lite iskaffe.

Lyckeskolan bidrog
till Musikhjilpen

Eleverna pa Lyckeskolan i
Kinna visade aterigen sitt
samhlises mang.
Detta genom sininsamii
till frman fér Musikhjsl-
pen.

KINNA En decembervecka
om dret séinds Musikhjal-
pen dygnet runt for att
Iyfta fram en undanskymd
minsklig Katastrof och
samla in pengar till &nda-
malet. I &r var temat en
tryggare barndom p# flykt
fran krig for att lyfta de 42
miljoner barn som just nu
flyr frén krig och konflik-
ter. Totalt samlades drygt
54,5 miljoner kronor in
under forra veckan.
Insamlingen vacker ett
stort engagemang runt om
i landet, s dven i Mark.
1 4r valde Lyckeskolans
samtliga elever, inklusive

R

Kunst Wukics var

eleverna pa
lan, Aterigen att starta en
insamlingsbossa tillsam-
mans.

~ Vi kinner att det ar
viktigt att vi engagerar oss
och visar eleverna att vi
kan hjilpa andra. Ingen
kan gora allt, men alla kan
gora nagot, siger liraren
Johanna Gétesson.

1 forra veckan anordnade
eleverna bland annat en
marknad utanfor skolan

"Alla har férutsattningar att lara”

nat en marknad for

tre av eleverna som stod for forsaljningen.

till formén for Musikhjal-
pen. Dir sildes alltifrin
kakor och Jjus till arm-
band och tavlor. Sebastian
KunstWukics var en avalla
elever som var pé plats ti-
digt for att forbereda och
som sedan var en flitig for-
siljare nér kunderna kom
under dagen.

—Detkinns bra att vi gor
det hir for andra barn och

Kevin

visar att vi bryr oss om alla
de som 4r pa flykt, siger
han,

— Det kiinns verkligen
som att vi & med och gor
skillnad, fortsitter klass-
kamraten Kevin Thomsen.

Forberedelserna har pi-
gatt sedan i oktober.

Vi har pirlat armband
sedan dess. I fredags baka-

FOTO: JOHANNA MOLIN

de vi julgodis och for nig-
ra veckor sedan bakade vi
pepparkakor som vi gar-
nerade, beriittar Sebastian
Kunst Wukics.

Eleverna bidrog med 10
299 kronor till insamling-
en genom sin bossa.

»
johanna.molin@markbladet.se:

Rkt i ko g enom e dnsochic
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Andreas ny ersattare

Mitt namn ar Andreas Strandberg och pa arsmotet under sommarens lager i Furuboda blev jag invald
som ersattare i Svenska Noonanféreningens styrelse. Lagret pa Furboda var var familjs andra lager
efter att vi gjorde “debut” dret innan i Jonkoping. Nu nar det anda finns artikelutrymme fér mig tankte
jag beratta lite om mig och min familj. Jag bor med min familj i ett blatt hus i Tyres6 utanfoér Stock-
holm. Dar bor jag med min fru Isa och vara tre barn, Tage 10 ar, Gote 8 ar och diagnosbararen Astor
6 ar. Eftersom vi nyligen har flyttat inom Tyres® agnas mycket av fritiden at att fixa med huset, men
som den medelaldersman som jag, mot min vilja, har blivit, spelar jag aven en padel nar det finns
utrymme mellan vardagens bestyr.

Var Noonanresa borjade hosten 2021. Da gick jag och min fru Isa en promenad efter jobbet men
innan hamtning pa skolor och forskolor. Just denna period i vart liv var en ganska hektisk period sa
det horde verkligen inte till vanligheten att vi kunde ga sjalva utan évriga barnen men denna hostdag
var det sa. Under denna promenad ringer da var genetiker och beréattar for oss att de har hittat vilken
genetisk avvikelse som Astor har. RRAS2 heter genen dar defekten Idg men samlingsnamnet var Noo-
nans syndrom. Eftersom min fru inte ar en san som ligger pa latsidan var vi troligtvis medlemmar i
Svenska Noonanféreningen i princip innan hon avslutade samtalet med genetikern pa Karolinska.

Att nu fa chansen att bidra till arbetet i Svenska Noonanféreningen ser jag som en stor dra och i

olika foreningar har jag i princip hela mitt liv varit inblandad i, mer eller mindre. Jag ser fram emot att
kunna ge tillbaka till en férening som har givit mig och min familj valdigt mycket, kunskapsmassigt om
Noonans men dven socialt. For lyxen i att kdnna att man kan vara i ett sammanhang dar vi far traffa
sa manga harliga familjer i liknande situationer som var egen familj ar obeskrivbar.

/Andreas Strandberg
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Lena ny ersattare

Jag heter Lena Karus och blev tillfragad att vara med i styrelsen som ersattare. Jag tackade med gladje
ja, da jag garna vill kunna bidra i styrelsearbetet.

Var familj besar av mig, Mattias och Kristian 17 ar. Vi bor i Stockholm.

Kristian diagnostiserades med Noonans syndrom, PTPN11 2018. Jag kontrollerade mig och diagnosti-
serades ocksa med Noonans. Vi akte pa vart forsta lager samma sommar.

Pa fritiden tycker jag om att trdna, promenera, plocka svamp traffa vanner. Jag arbetar som business
specialist pa SEB.
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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 ndgon 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 sdga 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. lakare och
pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanforeningens styrelse 2023-2024

Kassor
Hakan Ewerklou

Sekreterare
Fredrik Warnquist

Ordférande
Malin Dahlroth
Malin.dahlroth@hotmail.com

0705-919855

hakan.ewerklou@hotmail.se
0708-84 1314

fredrik. warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Ledamot
Alice Borglin
aliceborglin@gmail.com
0768-999480

Ledamot
Jan Olausson

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

jan.olausson@eltjanstbollebygd.se

0709-4212 77

Ledamot
Andreas Strandberg
andreas@bundesen.se
0735-15 40 82

Ersattare
Lena Karus
lenakarus@yahoo.com
0707-12 88 66

Ledamot
Miriam Svensson
miriam_s1@hotmail.com

0708-38 59 81

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




