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Ordforandespalten

God jul alla vanner!

Det dr dags att gjuta nytt liv i julen! Forra éret skolka-
de jag fran julpyntandet. De senaste dren har jag nam-
ligen ként mig ganska less pa julfirande. Samma gam-
la julgardiner och stjarnor hangs upp i samma gamla
fonster ar ut och ar in. Det spelar ingen roll att gar-
dinerna ar nytvittade, de kdnns dammiga i alla fall.
Yngste sonen blev verkligen fruktansvirt besviken!
Jag som inte trodde att han brydde sig! Plotsligt kun-
de jag inse att for sonen, som bara varit med om det
sisadar femton ganger, kdndes det fortfarande frascht
och spiannande, men jag hade varit med lite for lange
for det. I ar ser jag julen mer med nya 6gon och ant-
ligen tycker jag att det borjar kidnnas kul igen, som
nédr barnen var sma och villigt it sig 6verraskas av
varm choklad och julgranskulor. Det ér inte alltid sa
latt att hitta tillbaka till gladjen och allt det dar som ar
sjalva poangen med att verkligen fira julen i stéllet for
att bara genomfora den. Nar jag vet att mitt pyntan-
de och pysslande faktiskt sprider gladje blir det roligt
och tacksamt.

Foreningsarbetet under hosten har ocksa varit ro-
ligt och tacksamt. Vi hade ett mycket trevligt host-
mote som Anna arrangerade i Goteborg, och som
Magnus Molander berdttar om i detta nummer. Som
jag tidigare beréttat hade vi tvd gister fran var norska
systerforening for att diskutera framtida samarbete,
och 17-19 november var Magnus och jag pa "likemo-
te” med dem i Oslo. Det var jittetrevligt och inspi-
rerande! Vi at arets forsta julbord ddr, och pa kopet
hjélpte det verkligen mig att fa upp kanslan infor julfi-
randet. Jag berdttar mer i detta nummer. Vi hoppas att
ndgra av dem vill vara med pa var sommarkonferens
ndsta dr, trots att den krockar med deras "helsereise”
till Italien. Den norska foreningen lever under helt
andra ekonomiska villkor: de har statsbidrag, baserat
pé antal medlemmar och aktiviteter, medan vi lever
pa medel som vi soker fran fonder och stiftelser. Vi
ar ganska duktiga pa det, sa vi klarar oss, men det ér

osdkrare. I Sverige fordelas i stort sett alla forenings-
bidrag pé lokal och regional niva, vilket innebér att vi
nationella féreningar oftast inte far ett ore.

Vart Riksforbund, Sallsynta Diagnoser, verkar inte
ha nagon motsvarighet i Norge. Det dr kanske nagot
att exportera? Sallsyntas projekt "Gemensamt ldran-
de” rullar pa. Det gar ut pd att patientrepresentanter
och professionen ska ldra sig tillsammans och av var-
andra, 3 + 3 fran varje CSD i landet. Fokus har varit pa
personcentrerad vard, och hur CSD kan bygga pa det.
Vi hade en stortrift pa Langholmen i september, och
13 november var jag pé planeringsmote i Stockholm
infor nasta stortréff, som blir 15-16 januari 2018. Det
ar ett helt nytt sdtt att arbeta pa och mycket spéannan-
de. Jag skulle vilja karakterisera det som konstruktivt
forvirrande.

En annan trevlig sak ér att jag blev tillfrigad om jag
ville skriva en artikel om Noonans syndrom f6r Skol-
skoterskornas tidning, som ges ut av Skolskoterskor-
nas Riksférbund. Jag tackade naturligtvis ja pa direk-
ten. Det dr verkligen roligt att se att medvetenheten
om vara diagnoser sprider sig i samhallet!

Till sist vill jag, an en gang, onska alla lasare
En riktigt God Jul och ett riktigt Gott Nytt Ar

Pi Tufvesson Cohen, Ordforande
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Mot sthokholm @

Simon och Anton

Simon och jag brukar prata ofta med varandra, vi skypar och pratar i telefon. Nu var det dags att dka till
Stockholm under varen och hélsa pa. Jag dr ingen van tidgresendrer men vi fick ihop det sa jag blev kord till
Herrljunga och gick pa taget dar.

Simon och Lena himtade mej pa Centralen i Stockholm, Simon 6vningskorde forstas.

Kvillen tillbringades pa stroget i Akersberga.

Pa fredagen var vi pa Grona Lund och det kunde vi varit utan, Liseberg i Goteborg dr mycket béttre. Det dr
klart att aker man till storstaden maste man forstas kolla affirerna, Biltema och korven dér var samma som hér
hos mej, lite inkop av kldder gjordes ocksa.

Vi var mycket ute och dkte eftersom Simon hade egen bil men inget korkort.

Det ar roligt att hdlsa pa varandra och ndr Simon hade fatt kérkort kom han ner i egen bil till mej i Vargarda
och vi passade pd att ga pa halloween pé Liseberg med vianner som han tréffat hir nere.

Fakta om Noonans syndrom

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

hjartfel och kortvixthet. I vissa fall ar det foraldrar
med Noonans syndrom som for 6ver anlaget till sina

barn. o Hjartfel

« Kortvixthet
o Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

Vanligast dr att det sker en spontan férdndring av | Oron (roterade med tjocka drsnibbar, hérselned-

arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige f6ds om-

kring 40-100 b je ar med N d sdttning)

g =Y arn vaje af ed Noohans syncrom, | Ogon (ex. stort avstdnd mellan 6gonen, bryt-
béde flickor och pojkar. ningsfel)
Diagnosen stlls genom synliga yttre fecken men -, Utvecklingsférsening, motoriskt, socialt, emotio-
kan numera ocksa i manga fall faststillas genom nellt

DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nér det gal- ?n del av symtf)men avtar eller forsvinner ju
ler barn med Noonans syndrom varierar symtomen dldre barnet blir.

avsevart fran individ till individ.
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10-13 augusti traffades vi pa Hjalmareds folkhogskola
i Alingsés for tredje Noonanhénget. Forsta Noonan-
hénget hade vi 2013 i november det andra 2015 i Maj
och i ar traffades vi i augusti. Vi var 15 personer som
kom och hingde tillsammans. Nagra har varit med ti-
digare och for andra var det forsta gdngen. Nar vi kom
pé torsdagen borjade vi med lite fika och vintade in sa
att alla skulle anldnda och fa sina rum. Sedan bar det
av till bryggan for ett dopp. Men det var bara en mo-
dig tjej som vagade bada och det var Julia. Vi andra
stod pa land och tyckte det var for kallt i vattnet. Efter
badet blev alla hungriga. David var grillmastare och
fixade korv till oss. Vi kunde sitta ute och solen sken
pé oss. Det var en jatteharlig kvéll. Hjdlmareds folk-
hogskola ligger fantastiskt vackert vid sjon Férgen.

Efter frukost pa fredagen spelade vi kubb, paddlade
kanot och rodde bat. Vi hade jétteroligt och det blev
manga skratt. Lunchen at vi i Hjalmareds vackra mat-
sal och eftermiddagen spenderade vi pa Universeum
i Goteborg och dagen avslutades med middag pé Pin-
chos dir man bestdller maten via en app i telefonen.
Man far ga och hdmtar sin mat och dricka sjilv nér
det plingar i telefonen. Efter middagen akte jag hem
medans resten av ginget akte tillbaka till Aingsas. Jan
Olausson forsdtter berétta vad som hinde pa hanget.

Efter gemensamt intagande av frukost pa lordagen

akte vi in till Alingsas city dér vi strosade runt i denna
vackra stad. Nagra dgnade tid at shopping, andra satte
sig pa ndgon av stans alla caféer. Efter ett par timmar
samlades vi pa Restaurang Deli Deli for att dta lunch-
buffé. Matta och beldtna gick vi vidare pa stan ytterli-
gare ett par timmar. Efter detta var det dags for avfard
till Stures bowling for att bowla. Sedan édkte vi tillbaka
till Hjdlmared dir vi fikade och gjorde oss i ordning
for att sammanstrala i flygelbyggnaden for kvillens
aktivitet matlagning. Dédr delade kvéllens kokschef
Sara Thorn in oss i grupper som ansvarade for duk-
ning, forratt, varmrétt och efterritt. Efter god mat och
trevligt umgange var det dags att ga och lagga sig for
att i morgon aka hem. Menyn vi intog under kvillen
ser ni pd nésta uppslag.

Anna Johansson & Jan Olausson
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Sara har satt ihop meny och ar kdkschef denna kvall. Hon delar ut arbets-
uppgifter till alla infér kvallens gemensamma matlagning.
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Kvallensmeny

Ugnsbakad fetaost

Ingredienser

5 paket (4 150 gr) fetaost (Fontana eller Zeta)
ca 2 tsk oregano (eller mera)

Chiliflakes

Olivolja

Sa hér gor du

Virm ugnen till 225 grader.

Dela varje bit fetaost i 3 delar.

Lagg ut dubbla folieark och lagg pa 1 bit fetaost pa
varje folieark.

Ringla over lite olivolja samt str6 pa oreganon (gan-
ska rikligt)

samt lite chiliflakes (forsiktigt eftersom det ar starkt).
Tillslut foliepaketet och baka mitt i ugnen i 15 minu-
ter.

Servera omgaende i foliepaketen (ldgg ett foliepaket
pa varje tallrik).

Flaskfilégryta med bacon och svamp
(16 pers)

Ingredienser

2,4 kg flaskfilé

4 gula lokar

4 paket bacon

10 dlI gradde

5 dI creme fraiche

6 msk Bong kantarellfond
800 gr farska champinjoner
salt

peppar

Gor sa hir

Skér kottet 1 skivor. Bryn det och lagg 6ver i en gryta.
Strimla 16k och bacon och skir champinjonerna i bi-
tar.

Stek det lite forsiktigt och ldgg ner i grytan.

Tillsdtt gradde, creme fraiche och kantarellfond.

Lat smakoka ca 10 minuter.

Smaka av med salt, peppar och ev mera kantarellfond.

Potatishalvor i ugn

Ingredienser

ca 3,6 kg potatis, girna sma/jamnstora
ca 8 msk rapsolja att pensla pa potatisen
salt

Gor s hir

Skolj och borsta potatisarna (om du inte kopt deli-
katesspotatis dér detta redan &r gjort)

Skér potatisarna i halvor. Ligg dem pa en ugnsplat
med bakplatspapper (sa slipper du jobbig disk)
Pensla pa olja. Salta.

Still in 1 mitten av ugnen 1 225°C 1 ca 35 minu-
ter tills potatisen fatt fin farg och ar mjuk i mitten.
Servera!

(Har du storre potatisar kan du behova forldnga
tiden. Kédnn med en provsticka eller tandpetare i
mitten att potatisen inte dr hérd i mitten.)

Saras muffins utan agg

Ingredienser

9 dl vetemjol

6 dl socker

6 tsk bakpulver

6 tsk vaniljsocker

6 msk kakao

6 dl mjolk (eller vatten)
150 gr margarin
hackad blockchoklad

Gor s hir

Satt ugnen pa 250 grader.

Smalt margarin och blanda i mjolken.

Blanda de torra ingredienserna och hill sedan i
margarin/mjolk-blandningen.

Ror forsiktigt till en jimn smet.

Fordela 1 formar.

Stro 6ver hackad blockchoklad

Baka 1 ugnen ca 5-8 mi
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StyrelsemoOte Goteborg, 22-24 September

Hostens styrelsemote hade vi pa Hotell Eggers, cen-
tralt i Goteborg. Vi, en fullstindig styrelse dvs: Pi,
Elisabeth, Tina, Hakan, Camilla, Jan, Magnus, Nils
och Anna bérjade samlas i femtiden pa Hotellet. Till
programpunkterna fredag kvall och lordag fm. hade
Pi bjudit in tva representanter fér den norska Noo-
nanforeningen, ordférande Vemund Kjorsvik tillsam-
mans med styrelseledamoten Edvin Sléttelid. Vi skulle
gemensamt forsoka hitta framtida samarbetsformer
mellan foreningarna. Detta bor vara stimulerande dé
bada foreningarna strévar efter ssamma mal, namligen
att forbattra situationen for Noonan-diagnosbérare
med familjer och vi skall alla lara av varandra for att
nd malet.

Kvillen gick alltfor fort med god middag pa hotellet
och trevligt samsprak pa svenska och norska, en bra
inledning till 16rdagens gemensamma diskussioner.

Lordagen borjade med tidig frukost varefter vi bor-

jade en hel dags konfererande i Kajutan pa Eggers, av-
brutet bara for kaffe och lunch pa hotellet. Program-
met under formiddagen upptog presentationer av
deltagarna, svenska och norska Noonanfoéreningarna
och diskussioner. Den Norska féreningen har dubbelt
sa manga medlemmar. Det borde vara tvirtom. Beror
det pé battre diagnosstatistik, battre férutséttningar,
bittre kontakter med sjukvarden att fa reda pa nya di-
agnosbirare i Norge, eller vad? Nagot att tinka pa for
oss alla i foreningen i framtiden. Hur blir vi fler med-
lemmar och hur nar vi ut till dem som behéver oss?
Storsta skillnaden ar att den norska foreningen stottas
med statsbidrag pa i storleksordningen 400 - 500 tu-
sen NoK/ar. Vi ddremot maste ju hela tiden lita till
att vélvilliga stiftelser skidnker pengar till framforallt
Sommarkonferensen, vi far ju inga offentliga bidrag
alls till foreningen.
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Den norska foreningen gor varje ar en utlandsresa,
upp till tva veckor med ett trettiotal deltagare. Dess-
utom arrangeras en ungdomsresa for diagnosbdra-
re. De anordnar intressanta informationshelger med
kunniga foreldsare. Aktiviteterna i Norge besoks av i
storleksordningen 30 - 40 medlemmar. Svérigheterna
for Norge dr langa avstand och restider mellan med-
lemmarna och att verkligen knyta dem tillsammans.
Vii Sverige upplever detsamma om aktiviteterna laggs
bara litet norr om Uppsala. Da minskar deltagandet
pa framforallt sommarkonferensen. Nagot att disku-
tera och hora efter vad medlemmarna tycker, eller
som en populdr slogan “Hela Sverige skall leva”.

Vi beslutade tillsammans att vi skulle fortsitta kon-
takterna, och tva i var styrelse kommer att dka pa deras
ndsta arrangemang 17 - 19 november utanfér Oslo.
De kommer da att presentera en forskningsrapport
som gjorts i Norge avseende spriakutvecklingen hos
diagnosbérare med noonans. Sa stimulerande att det-
ta samarbete med vara norska vinner kommer igang.
Ni hittar mer information pa deras hemsida www.
noonan.no. I Norge finns ocksa ett liknande koncept
som Agrenska vid namn Frambu, dit Noonanfamil-
jer i princip kan aka vartannat ar fo6r behandling och
utbildning. Detta verkar ju fungera mycket battre i

Norge dn i Sverige. I Sverige ar det ju svart att fa kom-
munerna att betala for vistelser pa Agrenska, varfor
vara kontakter pa Agrenska blir sporadiska. Hur kan
vi paverka detta?

Efter lunch skildes vi svenskar och norrmain at, men
det ser ut som vi har inlett ett fruktfullt samarbete i
framtiden mellan de tva féreningarna.

Eftermiddagen dgnades framst att diskutera 2018
ars aktiviteter. Vi beslot att lagret i Stromstad som
hade planerats 2018 skjuts upp, denna aktivitet blir
nu i stéllet av 2019. Narmaste veckorna skall dgnas
at kontakter for att snabbt fa upp nédgra alternativ till
sommarens ldger. Hetaste kandidaten dr nog Marie-
borgs folkhogskola, utanfér Norrkoping. Ett tidigare
lager har arrangerats dér. Dessutom diskuterades och
genomgicks forslaget till budget for 2018 ars verk-
samheter, som vanligt géller det att vi ar aktiva med
fondansokningar, handhas utmarkt av Tina, men det
fordras mycket arbete. Ténk pa vad som sagts om
Norge, vilka skillnader i forutsattningar.

Efter lite mingel pa hotellet intog vi middag i res-
taurangen i den nyrenoverade gamla postbyggnaden.
God mat, men tyvirr for mérkt f6r manga av oss, gick
inte och se menyn, men det ordnades med att vi tog
bilder av menyerna med mobilerna. Vi fick dven an-
vianda mobilerna som ficklampor, men det ér val sa
det skall vara om det ar mysigt.

Tidig sondagsmorgon fortsatte vi konfererandet pa
hotellet fram till lunch, framst inriktat pa fragor be-
traffande hemsidan, facebooksidan och Noonannytt
men dven en forsta genomgang av forslaget till foren-
ingens nya stadgar.

Konferensen avslutades med lunch pé hotellet var-
efter det var dags for sedvanligt gruppfoto och avsked
efter en intensiv och givande helg. Fér mig som diag-
nosbdrare dr det trevligt och inspirerande att fa vara
medlem i denna styrelse. Jag som i manga sallskap har
svart med kontakterna marker det inte alls vid vara
triffar.

Magnus Molander
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Valkommen till Marieborg Norrkoping
| sommar, 26-30 juni 2018

Nu ar det snart dags att anmaéla sig till nésta &rs sommarkonferens.

Vi ska tillbaka till Marieborgs folkhogskola, dér vi var 2008. Programmet dr inte spikar &n (det kommer i nista
nummer) men vi kan avslgja att det blir en utflykt till Kolmarden,

OBS! Det ér vecka 26 som vanligt men denna géngen ér det fran tisdag-lordag.

L r

Deltagaravgiften R N 1
4 I .’1

|

Diagnosbérare Gratis [j 1
0-3 ar Gratis
4-17 ar 600 kr

Vuxen 1.600kr
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Marieborgs herrgard dr en byggnadsminnesforklararad byggnad 1 Norrkoping.

Marieborgs herrgard uppfordes pa 1760-talet av assessor Carl Niklas Wadstrom, vilken ocksa uppforde ett
tegelbruk pa platsen. Den har sitt namn efter Wadstroms hustru Maria Blomberg. Sonen Carl Bernard Wad-
strom, kdnd som bekdmpare av slaveri, vixte upp pa Marieborgs herrgard.

Huvudbyggnaden ér ett tvavanings timrat och vitputsat hus med lika hoga flyglar i reveterat timmer. Herrgér-
den hade ursprungligen tva flygelbyggnader, varav den ena, i vitputsat resvirke, fran 1821, finns kvar. Garden
byggdes till pa 1780-talet under kammarherren Fredrik Ulrik Friesendorffs dgarskap. Huvudbyggnaden res-
taurerades 1973.

Marieborgs herrgard anvdnds sedan 1934 av Marieborgs folkhogskola, som drivs av Marieborgs folkhogsko-
leférening och har sina rétter i arbetarrorelsen i Ostergdtland.

Bindande anmilan senast den 10 mars 2017 till elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

Vid fragor maila eller ring till Elisabeth Ivarsson 0722-16 64 68 eller
Camilla Johansson, musse43@hotmail.com, 0733-50 05 34.
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P4 likemote i Oslo med norska Noonanféreningen

I somras blev jag kontaktad av Vemund Kjorsvik, ord-
forande i norska noonanféreningen. De var intresse-
rade av att samarbeta, och det var naturligtvis vi med.
Vi bjod in Vemund och Edvin fran den norska styrel-
sen till vart styrelseméte i Goteborg i september for
att lara kdnna varandra och diskutera hur vi vill ga
vidare. De bjod in tva av oss till likeméte i Oslo 17-19
november, och Magnus Molander och jag akte girna
dit. Ett likemote ér precis vad det later som, en tréaff
for ménniskor i samma situation, i det hér fallet mes-
tadels foraldrar. Gissa om vi var nyfikna!

Nir vi kom pa fredagskvillen delade vi upp oss i
mammagrupp och pappagrupp. Vi mammor kom in
till varmt fotbad och bubbel. Paradiset for mig, som
inte varit ur (de ganska tranga) skorna pa elva tim-
mar! Vi skulle diskutera var mamma- respektive pap-
paroll, och sedan jamfora vad vi kommit fram till. Vi
mammor var lite odisciplinerade och pratade faktiskt
mest om vara barn, och en hel del om amningspro-
blem, medan papporna hade pratat om att inte duga
och om "mammadalt” Det var intressant att jamfo-
ra vara olika perspektiv. Middagen blev en &verrask-
ning: supertidigt julbord! Jag koncentrerade mig pa
kungskrabba, som tydligen ar stort i Norge. (Det ar
en invasiv art, sa det ar bara bra att den fiskas upp.) Vi
pratade och pratade...

Temat for motet var sprakutveckling och Magn-
hild Selas, en mamma i gruppen som é&r sprakvetare,
berittade om en studie av en grupp norska barn och
ungdomar med Noonans syndrom, som hon och en
kollega gjort. Magnhild berittade om testen och dess
resultat. Sex av barnen uppvisade autismsymptom,
tre klassiska spraksvarigheter, tre specifika spraksva-
righeter och fyra visade inga svéarigheter. Mdnga hade
problem med arbetsminnet, ndgot som flera av oss
kanner igen. Det blev en livlig diskussion, flera for-
aldrar tog upp artikulationssvarigheter och undrade
over vilken roll synskador spelar for sprakutveck-
lingen och kommunikationen. Magnhild planerar en
uppfoljningsstudie, och vi foraldrar fick fylla i ett fra-

geformuldr, som jag tycker vi ska testa hos oss. Det var
ett standardformuldr med 65 fragor om alla majliga
sprakliga fenomen, fran rena grammatiska fel till ty-
piska missforstand om hur man forvintas bete sigi en
konversation. Svarsalternativen var pa en skala fran
aldrig till alltid. Vi gick inte in pa tolkningen, men
sjalva ifyllandet gav verkligen nya insikter.

Vemund berittade om resultaten fran ett extrapro-
jekt som foreningen genomfort med sju vuxna diag-
nosbdrare som har traffats nagra ganger under ett ars
tid och diskuterat livet som vuxen med Noonan. Alla
hade smirtor. Det var inte kul att hora, men var inte
direkt ndgon nyhet. Kanske édr det dags for oss att gora
en ny undersékning om mer allmén smértproblema-
tik. Skolan hade varit problematisk, och gruppen re-
kommenderade varmt folkhogskola som raddningen.
Vemund har sjdlv varit larare, och har tva tondringar
med Noonan, sa han har sett skolproblematiken ur
alla synvinklar. Det var en intressant och upplysande
sammanfattning. Jag tinkte pa hur mycket vara ung-
domar har att lira av de vuxna diagnosbdrarna.

Som en extra punkt pa programmet bara raka-
de Magnus ha en Power Pointpresentation om sitt liv
med sig. Han gav sin gripande berittelse med bilder.
Jag hade ingen aning om det innan (vi reste ju inte dit
tillsammans heller). Jag kdnde ju redan till det mesta,
men hans framférande var lysande. Intet 6ga torrt pa
slutet! Det hdr ska vara ungdomar fa hora!

Olavsgarden, ddr vi var, ligger mellan Oslo och
Gardemoen, och ir utan tvekan det lingsta hotell jag
sett. Det tog aldrig slut. En av deltagarna hade en steg-
raknare som visade att hon gatt narmare tva kilome-
ter bara mellan rummet, matsalen och métesrummet.
S4, tro inte att vi bara satt pa vara rumpor och badade
fotterna hela helgen! Vi satt pa vara rumpor och at en
massa god mat ocksd. Och, det allra viktigaste, vi fick
traffa och borja lara kinna manga nya noonanfamil-
jer. Alla lika trevliga som vanligt. Tack norska Noo-
nanforeningen for att ni bjod in oss! Vi haller kontak-
ten och ses snart igen. Pi Tufvesson Cohen
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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

HOSTMOTET 2017, JU MER VI AR TILLSAMMANS...

Det ar viktigt med erfarenhetsutbyte mellan férening-
arna i forbundet. Darfor behover vi ldra kdnna varan-
dra bittre, genom att triffa andra som ocksa ar sall-
synta. Da kan vi dra nytta av varandras erfarenheter
av att driva en diagnosforening. Och det ska vara kul
med foreningsarbete! Det var den roda traden pa hel-
gens, 21-22 oktober, Hostméte i Riksforbundet Sall-
synta diagnoser, med ett 60-tal deltagare.

Nagra foreningar informerade om sina verksamhe-
ter, bland annat hur de gjort bocker eller informa-
tionsmaterial om diagnosen samt fonder som de fatt
pengar fran. I de uppféljande gruppdiskussionerna
nimndes exempelvis behovet av samverkande mo-
tesplatser/medlemstraffar 6ver diagnosgrianserna. Ut-
gangspunkten skulle da vara sillsynthetens dilemma,
problematiken som ér generell fér dem som har sall-
synta diagnoser.

Samarbete pa tviren

Pontus Holmgren, mdtets moderator, (lingst in till
véanster pa bilden), understrok ocksa betydelsen av
samarbete, tvdrs over foreningsgranserna. Nyckelor-
den som motesdeltagarna snabbt vaskade fram under
hans ledning var exempelvis inspiration, erfarenhet,
lara av varandra, kontakter, tips om stiftelser och fon-
der, samhorighet, gemenskap kring det sillsynta, lér-
domar, motivation, prioriteringar, ny kunskap, vilka
vi dr i férbundet och samarbete.

Samarbete 6verbryggar gapen

Vérden for personer som har séllsynta diagnoser &r
en stindigt aterkommande fraga, sd ocksd pa véra
medlemsmaten. Pontus ndimnde gapen som forsvarar
varden, i synnerhet mellan landstingen, samt mel-
lan specialister och primarvéard. "Har behdvs manga

broar for att 6verbrygga gapen’, var hans slutsats. Det
framholls att diagnosféreningarna dr linken mellan
lakarna och patienterna.

Léagesrapporter fran vara projekt

Samarbete mellan patientforetradare och vardprofes-
sionen samt betydelsen av personcentrerad vard ar
grundpelare i véart projekt Gemensamt larande. Pro-
jektledaren Beata Ferencz gav motesdeltagarna en
lagesrapport. Kanslichef Malin Grande informerade
dirtill om vart andra projekt, Overgangsprojektet.

Och sedan...?

Pontus stillde avslutningsvis en avgorande fraga: Vad
blir du inspirerad att géra nidr du kommer hem? I
svaren betonades framfor allt vikten av att formulera
tydliga mal och syften med foreningsverksamheten,
sa att dessa nar ut till alla medlemmar. Det handlar
om att synliggora foreningen, klargéra vad den ska
astadkomma, aktivera medlemmarna och helst dven
6ka medlemsantalet.

Spontana kommentarer fran deltagarna var” jittein-
spirerande” och "det gav otroligt mycket att mota val-
digt engagerade personer i andra foreningar”

Teater X - kdnsloméssiga improvisationer

Ett sétt att dela erfarenheter och upplevelser ar att de
gestaltas pa scen. Under lordagseftermiddagen fick
Hostmotet besok av Teater X, en ensemble som ut-
ifran publikens berittelser gor improviserad teater.
Det blev en kdnslomissig stund for bade berittare,
publik och skadespelare. Det ar starkt att hora sll-
synta livsberdttelser och fa se dem spelas upp pa scen.
Forestillningen resulterade i tarar, skratt och staende
ovationer!
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Bild fran Sallsyntas héstmote

Kort presentation av Centrum fér Sallsynta diagnoser
(CSD), Sydost

V/ /9222854

Bilden ovan finns pa CSD, sydosts, hemsida www.
csdsydost.se Ga in dér sa hittar ni mer info om verk-
samheten och aktiviteter. Jag deltar i referensgruppen
av patienter och anhoriga for CSD, sydost

CSD Sydost startade under 2015 och finansieras
som ett regionalt samarbete mellan Region Ostergot-
land, Region Jonkdping och Kalmar Lans Landsting.
CSD fungerar som en stddjande enhet for vardgi-
vare, patienter och anhoériga och andra aktdrer som
handskas med eller har en sillsynt diagnos. CSD tar
ej emot remisser for patienter med sillsynt diagnos -
men kan hjdlpa till att lotsa till rétt instans. CSD har

ocksa ett regionalt samarbete med forsikringskassan
och kommunen. Dessutom har vi nationella samarbe-
ten med 6vriga CSD i Sverige samt andra intressenter
for séllsynta diagnoser.

Till var verksamhet har vi knutit ett antal team,
med fokus pé sillsynta diagnoser eller en grupp av
likartade diagnoser. Teamen bestér av olika yrkeska-
tegorier av vardpersonal som har engagerats utifran
individens behov. For nédrvarande har vi sju funge-
rande team: Bindvévssjukdomar, Endokrinologiska
sjukdomar, Immunbristsjukdomar, Kardiovaskulara
sjukdomar, Neuromuskuldra sjukdomar, Odontolo-
giska tillstand samt Oklara tillstand — Och alla team
alltsa med utgangspunkt fran den sillsynta sjukdo-
men. Ovanstdende har jag saxat fran CSD, Sydosts
hemsida www.csdsydost.se

Ga nu in pa hemsidan och fa hjdlp i sjukhusdjung-
eln, jag var en av de forsta som fick prova pa deras
professionella kunskap och lotsning. Hoppas nu att
de 6vriga CSD i Sverige fungerar som Sydost och att
vi kan presentera deras verksamhet har i komman-
de nummer av Noonannytt. CSD ér en mycket vik-
tig lank i det fortsatta arbetet f6r oss som kommer i
kontakt med Noonans syndrom. CSD ér ju tdnkt att i
framtiden kunna verka fran samtliga Sveriges sju uni-
versitetssjukhus och féorhoppningsvis kommer alla sju
att ha en lika bra hemsida som Sydost..

Magnus Molander
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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 tréffats fér att ge varandra tips och rdd 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 l&sa mer om vilka erfarenheter varje
kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pd vad du har att sdga och delar
garna med oss av vara erfarenheter om du vill. Vdlkommen att héra av dig!

Resurspersoner

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