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Ordforandespalten

Valkommen till ett nytt spannande
ar med Svenska Noonanféreningen!

Aret inleddes med en stor begivenhet:
Jaqueline Noonan i egen hdg person
kom pa besok pd Agrenskas familje-
vecka i bodrjan av januari. Jag trodde
aldrig att jag skulle f& en chans att traf-
fa henne!

Den spannande inledningen till trots har
vi det &n sd lange mest kallt och sndigt
har i Skane, fast snédroppar och vinter-
gack har redan bérjat visa lite farg, sa
det finns hopp om var i &r ocksa. Det
betyder att det ar dags att bdrja plane-
ra sommaraktiviteterna, och inte minst
att nappa pa inbjudan till 3rets som-
markonferens i Blekinge.

Vi i styrelsen har redan kommit 13ngt i
var sommarplanering, vi har haft arets
forsta styrelseméte pa plats pd Valjevi-
kens Folkhdgskola i Blekinge, dar vi for-
beredde arets sommarkonferens till-
sammans med personalen och bekanta-
de oss med platsen och lokalerna.

Det var en riktigt givande och trevlig
helg. Férutom lagerplanering och styrel-
seméte hann vi med att prova pa luft-
gevarsskytte och ta ett vattengympa-
pass och en simtur med bubbelbad i
simhallen.

Ibland har vi haft vart fysiska styrelse-
mote pd samma stélle som vi ska ha
sommarkonferensen, och planeringen
blir mycket enklare och effektivare nar
man &ar pa plats och vet hur det ser ut
och vilka médjligheter lokalerna erbju-
der.

Av olika skal beslutade vi att stalla in
den planerade vuxenhelgen i anslutning
till sommarkonferensen och i stallet ar-
rangera en separat traff for vara vuxna
diagnosbarare i Stockholmstrakten nu
till hésten. S&, vuxentraffen kommer att
bli av och inbjudan kommer i anslutning
till sommarkonferensen, som ar full av
aktiviteter for alla.

Valjevikens Folkhégskola ligger vackert
anda nere vid viken och erbjuder mas-
sor av aktiviteter som alla ska fa prova
pa (aven foéraldrar), sd i ar kommer vi
att stanna p@ skolan hela veckan. Ob-
servera att arets konferens boérjar redan
tisdagen 25 juni, eftersom skolan har
nya gaster inbokade frdn och med I6r-
dagen. Vill man hitta pa dnnu mera kul
efter att vi skiljts at pa Iérdagen kan jag
rekommendera Kreativum i Karlshamn,
som har 6ppet till klockan fem, l1as mera
pa: http://www.kreativum.se/.

Som vanligt haller vi ocksd vart ordina-
rie arsmoéte pa sommarkonferensen,
och jag vill jag passa pd att paminna
alla om att motioner till arsmétet maste
ldmnas senast tisdagen 28 maj (till
mig).

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser del-
tar i ett projekt med att uppratta regio-
nala brukarnatverk fér sallsynta diagno-
ser vid universitetssjukhusen. Till dags
dato har man haft inledande moéten i
Vastra Goétaland, Uppsala och Malmoé-
Lund. Ingrid Wadenheim, som ar fore-
ningens representant i Sallsynta var
med i Malm6é den 26 januari (nar vi
andra i styrelsen l6gade oss i Valjevi-
ken).

Lds hennes rapport om moétet i detta
nummer. Vi kommer att félja utveck-
lingen av néatverken under aret, och
hoppas verkligen att de ska komma att
bidra till att forbattra varden fér vara
diagnosbarare!

Tills vi hors igen

Pi Tufvesson Cohen, ordférande
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Hemsidan rullar pa igen efter ett sméarre haveri i januari. Har du idéer om hemsidan
eller bidrag till medlemssidorna, mejla mig pa info@noonanforeningen.se (foton och
dokument som ar for stora for att mejla hjalper jag dig med).

For inloggningsuppgifter, skicka ett mejl TILL info@noonanforeningen.se FRAN den
mejladress du vill ska registreras med din anvédndaridentitet, sa far du inloggnings-
uppgifter i ett separat e-mail frdn WordPress (se bara till att det inte fastnar i nagot
SPAMfilter).

Pi Tufvesson Cohen, red. hemsidan

Kallelse till arsmote 2013 i Svenska Noonanforeningen

Den 27 juni kallas du/ni till arsmote pa Valjevikens Folkhdgskola i Sélvesborg, Ble-
kinge. /&rsmétesférhandlingarna kommer att genomfdras under féreningens familje-
konferens i Valjeviken den 25/6- 29/6 2013. Motioner till arsmotet ska vara sty-
relsen tillhanda senast 30 dagar fore drsmétet, dvs. senast 2013-05-28. Vid ars-
motet kommer val av ledaméter till styrelsen att hallas. Som anmaélan till arsmotet
fungerar anmalan till konferensen. Eventuella tilkommande anmalningar och motio-
ner till arsmoétet, skickas till féreningens ordférande Pi Tufvesson Cohen, Murarevé-
gen 5, 227 30 Lund eller till pi.tuvesson@Isn.se

Utdrag ur stadgarna:
Huvudmedlem: innehar réstritt, rétt att inkomma med motioner till §rsmétet, rtt till att f§
information frén féreningen samt rétt att delta i féreningens aktiviteter. Har &ven rétt att till
annan familjemedlem 6verl8ta (skriftlig fullmakt) rétten att résta vid §rsméte.
Familjemedlem: har réitt till information (huvudmedlem ansvarar fér att den nr familje-
medlem) samt ratt att delta i aktiviteter (under forutsdttning att huvudmedlem betalt avgift
till féreningen). Har dven rétt att résta vid §rsméte om huvudmedlem skriftligt éverl8tit sin
rostréatt.

Hjartligt vilkommen!

Styrelsen i Svenska Noonanféreningen

Fakta om Noonan syndrom

Ett arftligt sjukdoms-

Diagnosen stalls ge-

Nagra av de vanligaste symtomen

tillstdnd som domine- | nom synliga yttre | &r:
ras av avvikande an- | tecken men kan se- | ¢ Hjartfel
siktsdrag medfétt | dan nagot ar tillbaka .

! N . R . * Kortvaxthet
hjartfel och kortvax- | till viss del, aven stal- Kortvax

thet. I vissa fall ar det
foraldrar med Noo-
nans syndrom som for
Over anlaget till sina
barn.

Vanligast ar att det
sker en spontan for-
andring av arvsmas-
san, sk. nymutation.

I Sverige féds ca: 40-
100 barn varje ar
med Noonans syn-
drom, bade flickor och
pojkar.

las via blodprov.

Syndrom betyder en
samling av symtom.
Nar det galler barn
med Noonans syn-
drom varierar symto-
men avsevért fran in-
divid till individ.

Varje barn har sin
kombination. En del
har fler och andra far-
re speciella sardrag.

Svart att ata de forsta levnads-
aren, kréakningar.

Oron (roterade med tjocka or-
snibbar, hérselnedsattning)

Ogon (ex. stort avstdnd mellan
dgonen, brytningsfel)

Utvecklingsférsening, moto-

riskt, socialt, emotionellt

En del av symtomen avtar eller
féorsvinner ju aldre barnet blir.
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QO i SYLLSYNTA

“DIAGNOSER

P900ISGT RARE DISEASES SWEDEN

Regionala brukarnatverket i Skdne ar pa gang!

Lérdagen den 26 januari hade riksfor-
bundet arrangerat ett uppstartsméte pa
Patientforum pa Skanes Universitets-
sjukhus i Malmé. Vi var 15 representan-
ter fran olika medlemsféreningar som
slutit upp. Moétet leddes av Maria Gard-
sater och Malin Holmberg, projektledare
pd riksférbundet. Dessutom deltog Ulf
Kristofferson dverlakare i klinisk genetik
pa Labmedicin i Skdne. UIf, som under
I&ng tid visat stort intresse fér férbun-
det och var hjartefrdga medicinska cen-
ter, har fatt Sédra Sjukvardsregionens
uppdrag att inventera den kompetens
inom omradet, som finns idag. Just nu
tas en enkét, som ska ga ut till samtliga
sjukhus, fram. Det finns inget beslut
om att ett regionalt centrum ska bildas,
sa det blir en viktig frdga fér natverket

inbjuden fér att berdtta om hur HSO far
insyn och kan paverka i olika beslutsor-
gan inom Region Skane.

Under eftermiddagens diskussioner och
grupparbeten kom man fram till att
riksférbundet i forsta hand ska driva
sina fragor pd egen hand i regionen ge-
nom néatverket och att vi s& smaningom
ska valja ut tre kontaktpersoner som
far ansvar for att driva fragan om kom-
petenscentrum mot region Skane. Del-
tagarna beslutade att arbetet ska drivas
vidare och ett nytt méte kommer att
genomfdras den 4 maj. En bred inbju-
dan kommer att gd ut via riksférbun-
dets hemsida.

Dagen avslutade med trevlig middag pa
en Thairestaurang i narheten.

att bevaka. Forutom UIf Kristofferson
var Thomas P Larsson fran HSO Skane

Ingrid Wadenheim

Dags for medlemsavgiften for 2013

Arbetet med féreningens medlemsregister pagar standigt. Under hésten 2013 och nu i
bérjan av 2013 har flera nya medlemmar gatt med i féreningen. Det &r valdigt glad-
jande att féreningen vaxer.

Nya familjer och enskilda medlemmar har en rabatt pa 200 kr, som dras av fran 2013
ars medlemsavgift. Detta innebéar att ny enskild medlem inte kommer att fa nagot in-
betalningskort. Fér familjer kommer inbetalningskort pa familjemedlemskapet 75 kr
per familjemedlem att skickas ut. Tyvarr medger inte vart medlemsregister samman-
slagning till ett inbetalningskort. Daremot gar det bra att géra en inbetalning, men
precis som vid betalning via internetbanken maste man ange ME 2013 samt fér- och
efternamn pa de som inbetalningen avser.

Medlemsavgiften ska vara betald senast den 31 mars. Om man tanker delta i som-
marvistelsen, maste alla deltagare ha betalat medlemsavgift.

Tank ocksd pd att det &r viktigt att uppgifterna i medlemsregistret ar korrekta. Enklast
mailas andringar direkt till ingrid.wadenheim@telia.com

Ingrid Wadenheim
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Celebra besdk pd Agrenska

Professor Jaqueline Noonan i
egen hoég person kom till
Agrenska pa tisdagen i &rets
forsta familjevecka. Hon var
dar for att foreldsa och traffa
barnen.

Vi fick moéta en fantastiskt
ddmjuk kvinna med dver 50 ars
erfarenhet av Noonans
syndrom. Jag tror att hon
traffat fler av vara diagnos-
bdrare &n ndgon annan i
varlden, och det ger henne en
unik erfarenhet av deras

GoteborgsPosten var ocksa ddr... problem.

Trots att hon ar dver nittio fortsatter professor Noonan att bade triffa patienter och
undervisa. Det ar uppenbart att hon alskar sina patienter och sitt arbete: det riktigt
lyser i dgonen nar hon talar om dem och nar hon traffar dem. Det var naturligtvis en
utmarkt foreldsning, som férvantat, och docent Jovanna Dahlgren fran Astrid Lind-
grens barnsjukhus 6versatte bade foéreldsningen och doktor Noonans svar pa publi-
kens fragor till svenska. Ingen av oss som var dar hade trott att vi ndgonsin skulle fa
traffa henne!

Nagra vuxna diagnosbdrare fanns med i
publiken, och en av dem, Petra Thdrnblad,
berdttar sa8 har om sitt moéte med Jaqueline
Noonan:

Jag har varit pd Agrenska maénga ganger
tidigare. Den har gdngen fick jag mojligheten,
chansen, att traffa den stora legenden,
proffessor Jaqueline Noonan, som satte ett
namn pa "vart" syndrom.

Jag fick reda pa en massa saker av Fru
Noonan som jag inte hade en aning om, bland
annat att Noonans syndrom ar det nast
vanligaste syndromet, efter Downs. Och sa
fick jag ju bekraftat att vi alla &r lika pa nagot
satt.

En s3dan upplevelse, att lyssna pd hennes féredrag, att krama henne, det var helt
fantastiskt. En drom som gick i uppfyllelse (far tdrar bara jag ténker pad det). Jag &r
glad att jag fick den har chansen och méjligheten. Jag kommer ihdg nar jag gick in i
rummet att det pirrade och jag hade s&8 manga fjarilar i magen, de som jag skulle haft
dagen efter nér allt fokus var pa mig! haha.....

Petra var namligen inte bara pa /&grenska for att traffa Professor Noonan, hon var in-
bjuden for att beratta om sin uppvaxt och sitt liv med Noonans syndrom ur ett vuxen-
perspektiv. Det var beundransvart och modigt av henne att dela med sig av sina erfa-
renheter, och bade uppmuntrande och larorikt att lyssna pa henne!
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Petra: Jag fick en
personlig inbjudan
fran  Ann-Catrin
Réjvik, som jag
kdnner fran mina
tidigare vistelser
pd Agrenska. Jag
skulle foérelasa for
foraldrar som har
Noonans, foéraldrar
till barn som har
Noonan och for
"friska" syskon och
till Noonanbarnen.
Jag och Ann-Katrin
lade upp det som
en intervju och
publiken fick stalla
fragor.

Nu kande jag att jag var mogen for det, att jag ville beratta, dels for att sprida vidare
mina erfarenheter och dela med mig, fér vi ar ju inte ensamma. Visst, det var ju val-
digt kdnslosamt fast pa ett bra satt. Jag hoppas att foérdldrarna, syskonen och Noo-
nanbarnen fick nagot positivt fran mig. Vi alla kan fa
ett bra liv.

Jag tycker efter allt mitt kdmpande att jag har ett
jattebra liv, med make och fast jobb. Alla kan ta sig
hit dar jag &r, pa ett och ett annat satt.

Sluta inte kdmpa! (Jag har sjalv slutat kdmpa pa ett
satt, orkar inte ta mig vidare inom vardinstan-

Fakta

Jaqueline Noonan ftéddes i Vermont i oktober 1921.
Hon har arbetat i mer &n 40 ar som barnkardiolog och
senare professor vid University of Kentucky. Hon lade
marke till att manga av barnen med pulmonalisstenos
liknade varandra som syskon trots att de inte var
slakt, och utifran det beskrev hon 1962 de typiska
kannetecknen fér vad som sedan (1971) kom att kal-
las Noonans syndrom.

Syndromet hade uppmarksammats tidigare och hade
da kallats bl.a. Male Turner syndrome eller Female
Pseudo Turner Syndrome p& grund av vissa likheter,
men inte studerats systematiskt.
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Valkommen till Valjeviken i sommar!

Vid stranden i utkanten av Solvesborg i Blekinge.

P& forra arets lager framkom att de vuxna ocksa vill vara med och leka. ® Och visst
ska de fa det! I &r &r tanken att vi upplever saker tillsammans dver aldersgrénserna.
Det finns sa mycket roligt att gora pa plats att vi inte behdver 8ka ndgonstans.

Vi provar pa olika aktiviteter, ex. skytte, segla, trampbat, kanot mm.

OBS! fel datum i féorra numret, ldgret bérjar

Tisdag 25/6

Ankomst under eftermiddagen. .
gratis

Onsdag 26/6 gratis

Valjeviksmasterskapen bdrjar.... 600 kr

Prova olika vattenaktiviteter 1600 kr

Samtalsgrupp fér den som vill

Grillkvall

Torsdag 27/6
Vattenaktiviteter
Férelasning av sjukgymnas
Arsméte

Fredag 28/6

Final i Valjeviksmasterskapen
Vattenaktiviteter

Avslutning med medelhavsbuffé

Lordag 29/6
Efter frukost aker vi hem.

Bindande anmalan senast den 1/4-2013 till:

erica.ledel@netatonce.net
Har du fragor, ring Erica pa 0470-121 06 eller 0733-68 70 32
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Kontaktpersoner
Féreningen 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 vdra 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 gdrna med oss
av vara erfarenheter om du vill.

Valkommen att hora av dig!

Resurspersoner

Féreningen har ett antal resurspersoner som gérna star till fdrfogande for oss.
Det &r bl.a. ldkare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa
noonan.nu

Svenska Noonanforeningens Styrelse 2012-2013

Ordforande 0735-06 80 90

Pi Tuvesson Cohen pi.tuvesson@Isn.se

Vice ordforande 040-23 57 77

Rickard Dahlroth rickard.dahlroth@axis.com
Kassor 0495-250 90

Lennart Thorn lennart.thorn@hotmail.com
Sekreterare 033-13 05 34

Camilla Johansson musse43@hotmail.com
Vice sekreterare 0322-63 33 41

Elisabeth Ivarsson elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
Ersattare 0733-68 70 32

Red. Noonan Nytt erica.ledel@netatonce.net

Erica Freij Ledel

Ersattare 0705-87 51 42
Ingrid Wadenheim ingrid.wadenheim@telia.com

Svenska Noonanforeningen
Box 54, 431 21 Molndal
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