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Hej alla medlemmar

Sa har vi gatt in i det andra pandemiaret, och vi lever fortfarande
under en massa restriktioner. Nu vill vi ha vara liv tillbaka, allihop!
Folkhalsomyndigheten haller fast vid malet att alla ska vara
vaccinerade till midsommar, men vi i féreningens styrelse tror inte
riktigt pa det langre. Framforallt tror vi inte pa att restriktionerna
ska hinna lyftas till tisdag 29 juni, och det ar ju det som ar relevant
for oss. Darfor har vi beslutat att flytta fram var sommarkonferens
fem veckor och det blir i stallet séndag 1 augusti till torsdag 5
augusti. Vi brukar ju ha tisdag-l6rdag nufértiden, men de hade ett
brollopssallskap inbokat torsdag till Iordag, sa vi valde att lagga
lagret fran sondagen. Vi valde att handla snabbt, och fa ut
informationen om detta sa snabbt som mojligt, eftersom vi vet att
folk maste boka semestrar tidigt, och hoppas verkligen att vi inte
staller till det alltfor mycket for vara medlemmar, men & andra
sidan ger det oss en chans att faktiskt genomféra var verksamhet i
ar. Vi har ocksa skickat ut mejl till alla medlemmar som vi har e-
postadresser till och informerat om andringen. Om du inte fatt
nagot kanske vi saknar din e-postadress, sé passa pa och meddela
den! Inbjudan till sommarkonferensen finns i detta nummer, och
precis som forra aret ska ingen betala deltagaravgiften forran det

ar sakert att lagret kan genomforas!

Vad alla, daremot, ska betala sa snart som mojligt ar
medlemsavgiften! Fakturan gar ut kring manadsskiftet februari-

mars och ska vara betald 31 mars, det flyttar vi inte pa.

En annan aktivitet som har skjutits upp &r Agrenskas
familjevistelse med Noonans syndrom. Den var planerad till 1-5
februarii ar, men kommer i stéllet att &ga rum i oktober. Mer info i

detta nummer.

Cynthia Anticona och Erik Hauer har tagit éver redaktérskapet for
Noonannytt fran och med i ar. Det ska bli jattekul att jobba ihop
med er! Jag vill naturligtvis passa pa och tacka Anna Johansson,
som skétt tidningen under manga ar, och statt ut med mitt

krangel. Tack Anna! Och, an en gang: Valkomna Cynthia och Erik!

Till sist: jag hoppas at vi antligen kan fa traffas pa Vann i augusti,

det ar ju det var forening finns till for! Jag langtar.

Manga halsningar och hopp om en béttre var och manga sprutor!

Pi Tufvesson Cohen

Ordférande



TFakta om Moonans Sano\rom

Noonans syndrom ar en arftligt genetisk avvikelse
som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfor
hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar det foraldrar
med Noonans syndrom som for dver anlaget till sina

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

* Hjartfel

barn. * Kortvaxthet

« Svart att ata de forsta levnadsaren, krakningar
« Oron (roterade med tjocka érsnibbar,
horselnedsattning)

- Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen,
brytningsfel)

* Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt,
emotionellt

Vanligast ar att det sker en spontan férandring av
arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige 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 faststéllas genom
DNA-analys av blodprov. En del av symptomen avtar eller forsvinner ju aldre
barnet blir.

Syndrom betyder en samling av symptom. Nar det

galler barn med Noonans syndrom varierar

symptomen avsevart fran individ till individ.

Dags for medlemsavgift

Snart far Ni som medlemmar ett brev med inbetalningskort fér 2021 ars medlemsavgift. Betald medlemsavgift
ar en forutsattning for deltagande pa familjekonferenserna

och andra traffar.

Avgiften ar oférandrad; 200 kr for huvudmedlem med rdstratt, 75 kr for familjemedlem med réstratt (from. 18
ar) och 150 kr fér stédmedlem 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 ME2021 och samtliga namn i meddelandefaltet.

Vi har skickat ut mail till alla medlemmar (genom féreningssupport). Om Ni inte har fatt det har vi inte era
ratta e-postadresser. Skicka in den (och ev. andra dndringar) till: pisan@me.com, sa att vi kan uppdatera vara
uppgifter.

Nytt fran Agrenska

Noonans Syndrom 2021 ar uppskjuten till oktober! Kontaktuppgifter

Tid Anna-Karin Bjornstrom, koordinator, 031-750 91 41, anna-karin.bjornstrom@agrenska.se
4 okt 11:00 - 8 okt 12:15 2021 Elisabeth Arvidsson, administratér  031-750 91 46, agrenska@agrenska.se

Sista anmaélningsdag Annica Jansson, administrator 031-750 91 62, annica.jansson@agrenska.se
10 jun 2020

Plats

Agrenska, Lilla Amundén, Lillsvagen 20, Hovas

Arrangér

Familjeverksamheten



Vi pratar mMe ..,

Hej alla medlemmar! Ett nytt &r kommer med nya idéer och har vill vi introducera en ny
sektion i tidningen. Vi kommer att intervjua olika personer som har en koppling till Noonans
syndrom och vi hoppas att vi kan lara oss mycket. | detta nummer vill vi presentera en
intervju med Dr Pierpont. Trevlig Iasning! /Cynthia

For nagra ar sedan borjade jag soka information om
neuropsykologiska problem kopplade till Noonans syndrom
eftersom jag oroar mig foér min sons beteende. Jag hittade flera
intressanta artiklar, och det var sa jag upptackte Dr. Rene
Pierponts arbete. Det var sarskilt en fras i hennes biografi pa

Minnesota universitets hemsida som gjorde intryck pa mig:

"Dr. Pierpont har en passion for forskning och fér att sprida
forskningsresultat som forbattrar livet for barnen.” Denna passion
marks tydligt i hennes popularvetenskapliga texter och i hennes
samarbete med valgérenhetsorganisationer. Jag forskar sjalv i
halsofragor och kan verkligen intyga att popularisera
forskningsresultat och arbeta for att omsatta nya forskningsron i
samhaéllsnyttiga insatser inte ar nagot som prioriteras inom
vetenskapssamhallet och att det ar extremt krdvande. Darfor
beundrar jag dr. Pierpont mycket och kontaktade henne fér den

har intervjun.

Dr. Pierpont ar neuropsykolog och lektor i barnmedicin vid
Minnesota universitet. Hon ar specialist i att bedéma barn med
sallsynta genetiska syndrom och har forskat mycket om
neurokognitiv- och beteendeutveckling hos barn med Noonans
syndrom. Hon har skrivit en barnbok om Noonans syndrom:
Anna's big week: a Story about Living with Noonan Syndrome och
en handledning for larare: Attention and Executive Function
Concerns in Children with Noonan Syndrome, som finns tillgénglig

online.

Har kommer mina fragor och dr. Pierponts svar:

Jag: Kan du berétta varfor du har dgnat sa mycket av din forskning

och ditt arbete at barn med Noonans syndrom?

Dr Pierpont: Jag borjade intressera mig for Noonans syndrom
kring ar 2006. Jag kande till syndromet eftersom min mor var
genetiker och forskade om ett par av de typiska hjartfelen. Hon
berattade att den forsta gen som knyts till Noonans syndrom

(PTPN11) hade upptéackts sa sent som fem ar tidigare.

Jag var doktorand da och studerade barns kognitiva och sprakliga
utveckling. Jag deltog i ett méte med the Noonan Syndrome
support group, och blev omedelbart mycket intresserad av att ta
reda pa mer om barnen jag tréffat pa motet. Pa den tiden fanns
det inte mycket kunskap om hur Noonans syndrom paverkar
utveckling, sprak, inlarning och beteende. Jag ville bidra med
kunskap som familjer behdver for att komma i kontakt med

resurser och hjdlpmedel som kan hjalpa dem att stétta barnet.

Jag: Du har studerat flera aspekter av Noonanbarnens
neuropsykologiska utveckling, vill du beratta om nagra av dina

viktigaste rén?

Dr. Pierpont: Visst. Det forsta jag insag nar jag borjade forska i
amnet ar att Noonans syndrom paverkar varje person olika. Vissa
barn véxer upp utan nagra uppenbara neuropsykologiska
problem, medan andra stalls infor olika utbildningmassiga, sociala
eller kdnslomassiga problem. En del av denna variation férklaras
av det faktum att Noonans syndrom orsakas av olika genvarianter.
En stor andel av variationen férklaras dock av andra faktorer. Jag
forsoker alltid ta reda pa vilka faktorer som framst forklarar varfor
vissa barn har det svart med inlarning och beteende. Jag antar att
vissa av dessa faktorer kan modifieras av pedagogiskt stod och
medicinska framsteg. Nar vi val vet vad som orsakar barnens
neuropsykologiska svarigheter, sa kan vi hantera dem mer
effektivt.

Jag: Det ar vanligt att foraldrar till Noonanbarn menar att barnens
"avvikande” beteende beror pa syndromet. Har du nagra tips for

att hjalpa foraldrar att skilja mellan nar det verkligen ar sa och nar
de har beteendena bara ar uttryck for barnens unika personlighet

eller ett resultat av yttre faktorer som dverbeskyddande foraldrar?



Dr. Pierpont: Jag ar glad att du tog upp det har. Det ar en fraga
som jag fatt manga ganger fran foraldrar. Vanligen later det
ungefar: "Hur vet jag om det har beteendet beror pa Noonans eller

bara pa mitt barns personlighet?”

Mitt svar ar att det kan vi inte veta med 100% sakerhet,
atminstone inte med de kliniska och vetenskapliga metoder vi har
idag. Flera av de skolproblem som hér ihop med Noonans
syndrom finns ocksa i resten av befolkningen. Det som ar speciellt
med Noonans syndrom ar att manga egenheter och karaktaristika
(t.ex. svarigheter med uppmarksamhet, impulskontroll och
kanslohantering) upptrader hos manga fler an forvantat. Vi vet
ocksa att de gener som associeras med Noonans syndrom ar
viktiga i hjarnans utveckling. Darfor kan pedagogisk och

psykologisk undersdkning och beddmning vara mycket viktigt.

Nar det galler vad man kan gora at beteendeproblem, forsoker jag
ofta fa familjer att fundera 6ver om det "avvikande” beteendet
faktiskt verkligen ar ett problem. Paverkar beteendet hur barnet
fungerar? Paverkar det barnets férmaga att komma 6verens med
andra barn? Paverkar de barnets formaga att fullgora viktiga
uppgifter eller klara skolan? Orsakar beteendet mycket besvar for
barnet eller familjen (t.ex. oro, dalig sjalvkansla, konflikter)? Om
familjen svarar "nej” pa dessa fragor, sé kanske man inte behéver
gora nagot for att anpassa omgivningen eller forandra beteendet.
Om svaret ar "ja”, s& maste man ta itu med problemet.
Pedagogiskt stdd i skolan, beteendeterapi, medicinering, 6kad
medvetenhet och acceptans samt aktiviteter som minskar stress
och framjar hélsa &r metoder som kan vara till hjélp for att hantera

beteendeproblem.

Om boken

Jag: Hur kom det sig att du skrev Anna’s Big Week: A Story about

Living With Noonan Syndrome och vad vill du uppna med den?

Dr. Pierpont: Fran borjan av det har bokprojektet ville min
medforfattare Saakshi och jag gora kunskap om Noonans
syndrom mer tillganglig for barn. Vi ville ocksa formedla
vetenskaplig och medicinsk kunskap om syndromet i tillganglig
form. Dessutom ville vi att boken skulle vara till hjalp for féraldrar
som ville bérja diskutera Noonans syndrom med sitt barn. Nar vi
arbetade med boken fick vi massor av feedback fran familjer med
Noonanbarn och fran nagra av de ldkare som behandlar patienter
med Noonans syndrom. Vi ville att boken skulle belysa en del av
deras vardagsliv. Olika egenskaper hos huvudkaraktaren Anna
aterspeglar berattelser och idéer fran dessa samtal. Efterhand
som projektet utvecklades och vi bérjade arbeta med illustratoren,
foérandrades mina egna syften. Jag insag att ett annat avgérande
skal till att jag arbetade med den har boken var att jag ville att

Noonanbarnen skulle fa reda pa att de ar oerhort intressanta och

viktiga och varda att skriva om. Nar jag har last bocker och tittat pa
TV med mina egna barn har jag gang pa gang kant att media
behover bli battre pa att visa upp all mangfald som finns i var
varld. Jag tror att det sarskilt behdvs nar det galler manniskor med
medicinska och utvecklingsméssiga tillstdnd. Ar 2018 var det
fortfarande sallan man fick se en karaktar med en kronisk
sjukdom eller en genetisk avvikelse som bara lever sitt liv och gér
coola saker som var huvudperson i en bok. Jag ville gora en insats

for att andra pa det.

Jag: Ar det ndgon aspekt av syndromet och de problem som det
medfor for fysisk, mental och emotionell halsa som inte finns med,

men som du skulle ha velat f& med i boken?

Dr. Pierpont: Vi skapade intrigen i Annas Stora Vecka sa att Anna
skulle vara med pa en konferens om Noonans syndrom i slutet av
boken eftersom vi ville gestalta de olika typiska dragen i Noonans
syndrom i flera olika karaktarer och forklara hur dessa (t.ex.
horselskada, blodningsproblem, hjartfel) kan skilja sig fran den
ena diagnosbararen till den andra. Det var omajligt att fa med alla
aspekter av syndromet i en och samma historia, men vi férsokte

gestalta ett brett urval av aspekter i de olika karaktarerna.

Ett av de problem som inte forekommer sarskilt mycket i boken
(men som ér i allra hogsta grad relevant for manga familjer nar
barnen ar sma) ar uppfédningsproblem. Manga spadbarn och
smabarn ar daliga pa att suga och svalja, kréks, har dalig aptit och
lider av andra uppfédningsproblem. Aven om vissa barn
fortfarande kan ha dessa problem nér de ar aldre, sa ar de ofta
mindre dominerande nar barnen uppnar Annas alder &n under

utvecklingens tidigare stadier.

En annan aspekt som inte diskuteras grundligt i boken ar de
kanslomassiga sociala problem som kan uppsta. Svarigheter att fa
vanner, att bli mobbad eller ha en nervos eller depressiv
sinnesstamning ar inte ovanligt hos barn och tonaringar med
Noonans syndrom. Samtidigt har manga personer med Noonans
syndrom positiva och goda sociala erfarenheter, som Anna i
boken. Jag hoppas att de har negativa sociala erfarenheterna
kommer att bli mindre vanliga genom ¢kad medvetenhet om och
acceptans av Noonanbarn, liksom genom identifikation och

behandling av kdnslomaéssiga sociala svarigheter.



Jag: Forutom boken, vilka resurser tror du barnen och familjerna
skulle behova for att kunna forsta och acceptera syndromet och

for att klara av de manga problemen?

Dr. Pierpont:

Nagra forslag:

*Vara med i en patientférening

*Traffa andra familjer med Noonans syndrom

+Hitta vardgivare som kanner till Noonans syndrom eller &r
beredda att anstranga sig for att lara sig och ta till sig ny kunskap
och ta fram den nyaste informationen

*Hbja medvetenheten

*Dela sina erfarenheter med andra

For vetenskaplig information om Noonans syndrom ar familjen
Wesslands webbplats en av de basta: :

https://www.wessland.com/noonansyndrome.

Om guiden

Jag: Guiden fokuserar speciellt pa ADHD eftersom det ar vanligt
bland Noonanbarn. Finns det nagot sarskilt att tdnka pa nar det
galler vard och skola for Noonanbarn med ADHD jamfort med
andra barn med ADHD?

Dr. Pierpont: Ja, jag tror att det ar mycket viktigt att konsultera
barnets Idkare och andra vardgivare, i synnerhet om det blir

aktuellt med ADHD-medicinering.

Nar det galler stdd i skolan ar de flesta rekommendationer i
guiden relevanta for alla barn med tecken pa ADHD, inte bara for

dem med Noonans syndrom. Det &r emellertid ocksa viktigt att ta

hela barnet som person i beaktande, inklusive allt som det medfor

att leva med Noonans syndrom. Darfor innehaller guiden ocksa
information om Noonans syndrom, liksom om vissa av de andra
inlarningssvarigheter, sociala svarigheter och beteendeproblem
som ar vanligare vid Noonan syndrom an i befolkningen som
helhet.

Jag: Tror du att de allmanna rekommendationerna for larare i

skolan och férskolan ar tillampliga 6verallt i varlden?

Dr. Pierpont: Eftersom jag ar verksam i USA, sa ar det vart
skolsystem som jag kanner bast till. Det ar troligt att vissa
strategier i guiden ar lampligare i vissa kulturer och system an i
andra. Trots att det ar kontroversiellt, tenderar vara amerikanska
skolor att fokusera pa teoretiska fardigheter som lasning tidigare
jamfort med vissa andra lander. | det sammanhanget kan ADHD-
symptom bli mer graverande. Skolor som fokuserar pa andra
utvecklingsfaktorer i de lagre arskurserna kanske redan erbjuder

en battre inlarningsmiljo for elever med

uppmarksamhetssvarigheter.

Jag: Till sist, kan du beratta lite om dina pagaende och framtida

projekt, bade vetenskapligt och populart?

Dr. Pierpont: FOr narvarande utforskar jag neuropsykologiska
egenskaper som man ser hos barn med nagra av de mer séllsynta
genetiska varianterna som hor till Noonans syndrom. Vi
undersoker ocksa hur neurologiska utvecklingsproblem och
livskvalitet p&verkas av epileptiska sjukdomar. Aven om epileptiska
anfall ar ganska ovanliga vid Noonans syndrom ar detta en viktig
neurologisk fraga som vi behover veta mer om. Det kommer att
hjalpa oss att forsta hur den har gruppen av genetiska syndrom
kan paverka hjarnan. Nar det galler icke-vetenskapliga arbeten,
haller jag just nu pa med en "tipslista” for familjer som har barn
med sallsynta genetiska eller medicinskt komplexa tillstand, som
stoter pa hinder nar de soker behandling for sina barns

beteendestdrningar.

Lank till guiden:

https://drive.google.com/file/d/10AxxukuzhORisInOiKOSNICb1wjsH
Qrg/view?fbclid=IwAR2ADUR6BIVOXYqiP5TRZBArKZMOrX8YIBA7uh
aDn3kFRI6yUbz7vL5A5Qk
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\nbjudan sommarkonterens vann i ngsek\l,
Séno\aﬁ 1 - ‘rorso\aﬁ 5 augusti 2024

Varmt Valkommen att anmala dig till sommarens lager!

Vi ska vara pa Vann Spa Hotell som ligger utanfor Lysekil. Vann ligger 23km nordost om
Lysekil, en timmas bilresa norrut fran Géteborg och en timmas bilresa séderut fran den
svensk-norska gransen.

Ni gor en bindande anmalan till Elisabeth eller David Ivarsson pa:
elisabeth.ivarsson@outlook.com eller davidivarsson@hotmail.com
senast den 5 maj 2021.

Vid fragor, maila eller ring
Elisabeth Ivarsson, 0731 40 91 80
David Ivarsson, 0703 22 47 01

Deltagaravgifter:
Diagnosbarare, Gratis
0-3 ar, Gratis
4-17 ar, 600kr
Vuxen, 1 600kr

OBS!
Vi féljer utvecklingen i pandemin, och hoppas verkligen att vi inte behdver stalla in lagret
igen.



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 féreldsningar for att kunna vara
behjalpliga 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 gdrna med oss av vara erfarenheter om du vill. Valkommen att hora
av dig!

Resurspersoner

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

Svenska Moonar\?éren\nﬁer\s s’rgrelse

Vice Ordforande Sekreterare

Elisabeth Ivarsson

Ordférande
Pi Tuvesson Cohen Fredrik Warnquist
pisan@me.com

0735-06 80 90

elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

fredrik.warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Kassor Ledamot Ledamot
Hakan Ewerklou
hakan.ewerklou@hotmail.se

0708-84 13 14

Nils Svensson

Jan Olausson
Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

jan.olausson@eltjanstbollebyggd.se
0709-42 1277

Ledamot Ersittare Ersidttare

Magnus Molander Alice Borglin Cynthia Anticona
molvad@antikvariet.se

0728-79 88 27

cynthiaanticona@hotmail.com

0704-00 65 06

aliceborglin@gmail.com
0768-999480

Svenska Noonanféreningen
Brahegatan1, Box 1193, 415 14 Goteborg
Bankgiro 433-0353
Swish 123 160 14 34
noonan.nu
info@noonanforeningen.se





