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Ordfoérandespalten

Nu ar antligen sommaren i antdgande, som vi har langtat! Sommarlov och semester star for
dérren och hemma hos oss rader en forvantansfull stdmning da vi har ett stundande stu-
dentfirande som vi langtar till!

| foreningen ar det som vanligt full fart. Det har precis varit ett Noonanhang i Allingsas som
blev mycket lyckat, mer om det kan du lasa i detta nummer. Nu ar det fullt fokus pa att fa de
sista detaljerna pa plats infor arets sommarlager, sa kul det ska bli!

Jag vill passa pa att ge en stor eloge till styrelsen for det engagemang och fina samarbete som
arbetet i styrelsen praglas av. Det ar roligt att astadkomma saker tillsammans som samtidigt
bidrar till nagot gott.

Jag onskar er alla en skén och avkopplande sommar sa hoppas jag att vi ses pa vart familjela-
ger!

Malin Dahlroth
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Dags for medlemsavgift

Dags att betala 2023 ars medlemsavgift. Betald medlemsavgift ar en forutsattning for delta-
gande pa familjekonferenserna och andra traffar. Avgiften ar oférandrad; 200 kr fér huvud-
medlem, 75 kr for familjemedlem och 150 kr for stodmedlem.

Medlemsavgiften ska vara betald senast den 31 mars till vart bankgiro 433-0353 eller
swish: 123 160 14 34. Kom ihdg att skriva ME2023 och samtliga namn i meddelandefaltet.
Har ni frdgor kontakta Hakan Ewerklow, hakan.ewerklou@hotmail.se, 0708-84 13 14

OBS, inget inbetalningskort kommer att skickas ut.

Kallelse till arsmote

Tisdag den 1 augusti 2023 kI.15.30-16.30 kallas du/ni till arsmote. Arsmétesforhandlingarna
kommer att genomforas under foreningens familjekonferens pa Furuboda folkhégskola.
Motioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar fére arsmotet, dvs. senast
2023-07-01. Vid arsmotet kommer val av ledaméter till styrelsen att hallas.

Som anmalan till arsmotet fungerar anmalan till konferensen.

Anmalningar till arsméte pa Zoom skickas till foreningens sekreterare Fredrik Warnquist pa
fredrik.warnquist@gmail.com senst 31 juli.

Som huvudmedlem och familjemedlem &ver 18 ar har rostratt.

Hjartligt valkommen! Styrelsen i Svenska Noonanfdreningen

Fakta om Noonans syndrom

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

medfott hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar

det féraldrar med Noonans syndrom som for -+ Hjartfel

Over anlaget till sina barn. +  Kortvaxthet

Svart att ata de forsta levnadsaren, krak-
Vanligast ar att det sker en spontan forandring ningar.
av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige féds « Oron (roterade med tjocka érsnibbar, hor-
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syn- selnedsattning)
drom, bade flickor och pojkar. + Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen, bryt-
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken ningsfel)
men kan numera ocksa i manga fall faststéllas + Utvecklingsfoérsening, motoriskt, socialt,
genom DNA-analys av blodprov. emotionellt

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar En del av symtomen avtar eller forsvinner ju
det galler barn med Noonans syndrom varierar  aldre barnet blir.
symtomen avsevart fran individ till individ.
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Noonanhidng Alingsas

Det blev Noonanhang aven i ar, sa roligt! Vi bodde pa ett nygammalt stalle: Villa Plantaget. En stor rod
villa med grona knutar mitt i Alingsas. Har bodde vi pa vart allra férsta Noonanhang som vi hade 2015,
sa manga av oss kande igen sig. Som vanligt hade vi ett roligt och fullspackat program att se fram
emot.

Vi anlande till Alingsas vid tretiden pa torsdagen. Jag och Benjamin hade nara till Alingsas, medan
andra fick resa lite langre. Pontus reste fran Malmo, Julia, Hdkan och Simon fran Stockholm och all-
ra langst hade Zindra och Helena som reste dnda fran Pitea. Vi blev ett harligt gang i olika aldrar. Vi
bowlade pa kvallen och sedan blev det en god middag tillsammans med mycket prat och skratt.

Hela fredagen var vi, och valdigt manga andra, pa Liseberg. Vi hade ett gang som gillade att dka till
och med de laskigaste dkattraktionerna och vi hade ett annat gang som helst holl oss pa marken. Det
spelades pa lyckohjul och vi vann manga stjarnvinster, jag tror det blev hela sex st. Vi at pa det nya
Lisebergshotellet, en fantastisk god buffé med smaker fran hela varlden.

Pa fredag akte vi mot Trollhattan for att besdka Saabmuseet. Vi fick lara oss Saabs bilhistoria fran
bdrjan 1947, nar de lanserade den férsta Saabbilen, till slutet 2011, nar Saab gick i konkurs. Hela mu-
seet var fullt med fina gamla bilar. Bredvid museet Iag Innovatum science center dar fick man testa pa
lite av varje. Kul, tyckte vi.

Senare pa kvallen nar vi kommit tillbaka tog vi en liten promenad genom Alingsas pa vagen till res-
taurang Pinchos. Nar alla var proppmatta gick vi tillbaka till vandrarhemmet och fortsatte hanget till
sent pa kvallen. Till och med jag holl mig vaken till tolv, inte illa fér er som kanner mig.

Vad fort en helg gar! Det var redan dax att saga hej da, hoppas vi ses pa nasta hang som blir 2025.
Jag, Elisabeth, Hakan och Janne vill tacka alla som kom pa arets Nooanhang!

Anna Johansson
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Var familjevistelse pd Agrenska 22-26 maj

Dag 1 Mandag

Vi anlande kI 11 till Amundon. Forsta dagen var som att komma in i Bullerbyn fran Astrid Lindgrens.
Solen sken, vi traffade gamla vanner och livet lekte. Dagen inleddes med en presentation av persona-
len, en rundtur runt 6n och sen delades alla upp i sina klasser/grupper med pedagoger. Diagnosbarar-
na hade en klass, syskonen en och de allra yngsta tillhorde en férskolegrupp.

Forsta dagen handlade mycket om att lara kanna varandra. Bade vuxna och barnen. De vuxna traf-
fades och presenterade sig, vi diskuterade ocksd mycket vad vi hade for svarigheter i vardagen och
vilket stod eller andra faktorer som gjorde att man fick ihop vardagen. Sedan var det fritt efter midda-
gen. Med ca 24 grader och sol var det manga som tog ett kvallsdopp pa stranden eller lekte i sanden.

Dag 2 tisdag

Borjade med regn. Dock var det det fortfarande forhallandevis varmt sa dven om kanslan av idyll dam-
pades var det fortfarande valdigt behagligt vader. Pa skolans formiddagspass var det jag som lyssnade
pa foreldsningarna och min man Magnus som var med Ida. Ida har for narvarande en utmaning med
separationsangest och darmed ar ndgon av oss alltid med henne i de miljoer som ar obekvama eller
som i detta fall; nya manniskor, ny miljé och inte sin ordinarie skola.

Formiddagen innehdll en presentation som tog upp mer allmant om Noonans syndrom och de olika
karaktaristiska detaljerna medan forelasning nr 2 gick mer in pa den genetiska biten. Genetik i sig kan
vara ratt utmanande att forstad och det har ju hant mycket inom genetiken de senaste aren, men jag
tyckte att det var en valdigt tydlig forklaring pa hur gener fungerar och hur/varfor avvikelserna i gener-
na kan paverka vara barn.

Pa eftermiddagspasset var jag med Idas klass och da det regnade var vi mest inne. Magnus var den
som var pa forelasningarna da. Forelasning nr 3 handlade mycket om dtandet med reflux etc. Forelas-
ning nr 4 handlade om hjartat och den problematik som kan finnas. Férelasning nr 5 var en ung vuxen
med Noonan syndom, Anton Harentorp, fran var forening. Detta var en mycket uppskattad intervju
som manga var néjda med.

Dag 3 Onsdag.
Solen kom tillbaka! Jag startade dagen med Ida. Vi hade lektion och hade fokus pa lasning. Sen var
det ett méte med Mun H center dar hon genomgick en undersokning. Mellanmal och sedan utelek pa
laghojdsbanan.

Under denna tid var Magnus pa tva féreldsningar som handlade om talsvarigheter, med en valdigt
duktig logoped fran Sahlgrenska, samt en intressant foreldsning om neurologiska undersoékningar.

Efter lunchen var det en forelasning om Agrenskas pedagogiska erfarenheter dar vi fick veta en del
om hur de arbetade med barnen. Darefter en férelasning om syskonrollen.

Pa eftermiddagen hade barnen bade akt bat och linbana. Pa kvallen hangde vi pa stranden en stund
innan kvallsfika och sedan var det mycket snack mellan oss vuxna i flera timmar.

Dag 4 Torsdag

Denna dag hade inga forelasningar utan fokus hela dagen var diskussionsgrupper. Vi styrde till stor
vad vi talade om och tiden gick valdigt snabbt. Dagen avslutades med en gemensam tipsrunda och
aktiviteter pa stranden.

Dag 5 Fredag.

Sista dagen var en halvdag. Vi startade med en forelasning om samhallets stéd. Sedan kom Nils och
Miriam och presenterade Svenska Noonanforeningen. Vi avslutade med gemensam lunch och sedan
var det kramkalas innan vi skildes at.

Under veckan har vi knutit kontakter med varandra och det har varit kul att se hur vi gick fran mes-
tadels framlingar till att inte vilja sluta prata med varandra. Vi kdnde manga av oss att veckan nastan
var for kort och att vi garna varit kvar en vecka till, minst! Att fa komma i vag och fa denna upplevelse
var fantastiskt och sa otroligt givande och jag 6nskar att alla far uppleva en vecka pa Agrenska :)

Alice Borglin

Noonan Nytt nr 2, 2023
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Grattis till Studenten! g s

Vi vill gratulera Emilia och Alexander som tagit studenten.

_ SYDSVENSKAN® 175 ar I

Emilia Dahlroth ar en annan 20-arig student
som beraattade att det ar en rolig men nervos
dag. Bokom henne stod ett gang med kompisar.

-Jag ska fira med familj, slakt och vanner ikvall,
berattar hon.

Det basta med skolan férutom vanner ar att fa
lara sig nya saker. Efter sommarlovet tanker hon
fortsatta med plugget.

-Jag ska borja pa en folkhogskola och lasa en
baslinje. Det ska bli valdigt kul, berattar hon.

g

e

STUDENT 023 ’

Alexander Tufveson Cohen har gatt pa Riksgym-
nasiet for rorelsehindrade i Kristianstad, anpassad
linje. Han har sokt till Furuboda folkhégskola, men
dar var det fullt. Han har ocksa sokt till Valjevikens
folkhdgskola, men vi har inte hort ndgot annu. Vida-
re sOker Alexander gruppbostad i Kristianstad, for
han trivs bra dar. Hoppas att det blir nat till hosten!

Noonan Nytt nr 2, 2023



Frankrike

Jag blev hamtad pa skolavslutningen av Mormor . N&ar vi kom hem satte vi oss i bilen och kérde. Forsta natten
sov vi i Tyskland. Andra dagen kom vi fram till mammas moster som bor utanfér Paris. Dar at vi middag och sov.
Nar vi vaknade var det julafton, men da vi skulle fira med mammas mormor som bor i sédra Frankrike, satte

vi oss i bilen efter frukosten och kérde vidare ner till Toulouse.

Val framme vilade vi lite och sedan kom det ratt manga slaktingar och julaftonsfirandet var igdng. De kom-
mande dagarna tog vi det lugnt, gick i affarer och at med fler slaktingar som kom och at. Efter nagra dagar var
det dags att kora hemat och dven denna gang delades det upp pa tre resdagar. Fast denna gang blev vi dver-
raskade med att vi akte bat mellan Puttgarden och Rodby. Men det var inte slut pa éverraskningar for det. Val i
Rodby hade mamma och pappa en éverraskning till. Vi skulle fira nyar pa vart favoritstalle, Lalandia!

Har badade vi och spelade spel, lekte i arkaden och hangde hemma. Pa nyarsafton kandes det som att fyr-
verkerierna aldrig tog slut, men roligt hade vi. Dockan Cloe, som jag fick av Mamie Monique, hade fodelsedag pa
nyarsafton sa vi firade henne ocksa.

Sedan var det dags att dka hem, och till skillnad fran forra jullovet kom vi hem nar vi skulle. For er nya kan vi
beratta att vi hdlsade pa slaktingar i USA forra julen och var 18-dagarsresa blev till 40-dagarsresa da vi fastnade
lite i USA pga Covid....

Halsningar
Emma Borglin
(Med lite stod frdn mamma Alice)
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Familjekonferens Furuboda folkhogskola 31/7- 4/8

Program

Mandag 31 juli

15.00 Incheckning

17.00 Middag

18.00 Valkomstinformation
och rundvandring

20.30 Kvallsfika

Tisdag 1 augusti

08.00 Frukost

10.00 Forelasning/aktiviteter

12.00 Lunch

13.00 Aktiviteter

14.30 Fika

15.30 Arsmote

17.00 Middag

18.00 Kvallsaktiviteter vid Strandstugan
20.30 Korvgrillning vid Strandstugan

Onsdag 2 augusti
08.00 Frukost

10.00 Forelasning/aktiviteter
12.00 Lunch

13.00 Aktiviteter

14.30 Fika

15.30 Bokrelease av
Magnus Molanders bok
17.00 Middag

18.00 Kvallsaktiviteter
vid Strandstugan

20.30 Korvgrillning

vid Strandstugan

Torsdag 3 augusti

08.00 Frukost

10.00 Forelasning/aktiviteter
12.00 Lunch

13.00 Aktiviteter

14.30 Fika

15.00 Aktiviteter

17.00 Avslutningsmiddag och
gemensamma aktiviteter

Fredag 4 augusti

08.00 Frukost

09.00 Utvardering av lagret
10.00 Utcheckning
Kramkalas och hejda!

SVENSKA
NOONAN

FORENINGEN

Arsmote

Svenska Noonanfdéreningen
Onsdag 1 augusti 2023 kl. 15.30
Furuboda folkhdgskola

Man kan aven vara med digitalt pa Zoom,
anmalan till fredrik.warnquist@gmail.com
senast 30 juli.

Ovrigt material hittar ni p& hemsidan noonan.nu

8 1 Motets 6ppnande

§ 2 Forfragan om kallelsen utgatt
inom stadgeenlig tid

§ 3 Upprattande av rostlangd

§ 4 Val av moétesfunktionarer

a) Ordforande

b) Sekreterare

c) Tva justerare tillika réstraknare

§ 5 Faststallande av dagordningen

8 6 Revidering av foreningens stadgar
§ 7 Rapporter

a) Verksamhetsberattelse 2022

b) Ekonomisk berattelse

c) Revisorernas berattelse

d) Budget och verksamhetsplan for 2023
§ 8 Beslut om ansvarsfrihet

8 9 Medlemsavgifter for 2024

8 10 Val av styrelse

a) Ordforande pa ett ar

10
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ANSOK NU

Min Stora Dags
~-.  e-sportlager ans@NU g
Min Stora Dczlgsq ‘
musiklager

Ar du mellan 14-17 &r och gillar musik eller e-sport? Missa da inte att anséka till ndgot av Min Stora
Dags lager i host! Har kommer du fa leva ut dina artistdrommar och spela in i studio bland mycket
annat. Ar du mer for e-sport sa kommer du spela CS, Fortnite eller Valorante tillsammans med andra
med samma intresse och samtidigt bli coachad av riktiga e-sportproffs. Bada lagren ager rum i Stock-
holm och Min Stora Dag star for alla kostnader inkl. resa.

Min Stora Dags lager riktar sig till ungdomar 14-17 ar som lever med en allvarlig sjukdom eller en
starkt livspaverkande diagnos. Las mer i lanken och ansok! Det tar inte mer an ett par minuter.
https://minstoradag.org/vara-stora-dagar/ansokan-stor-dag/

Grattis Annika och Micke till er flicka Tuva Kivi
som foddes den 1 maj!

11 Noonan Nytt nr 2, 2023



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 2022-2023

Kassor
Hakan Ewerklou

Sekreterare
Fredrik Warnquist

Ordférande
Malin Dahlroth
Malin.dahlroth@hotmail.com

0705-919855

hakan.ewerklou@hotmail.se
0708-84 1314

fredrikwarnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Ledamot
Alice Borglin
aliceborglin@gmail.com
076-8999480

Ledamot
Jan Olausson

Ledamot
Magnus Molander
molvad@antikvariet.se
072-879 88 27

jan.olausson@eltjanstbollebygd.se

070-94212 77

Ersattare
Elisabeth Ivarsson

Ledamot
Miriam Svensson
elisabeth.ivarsson@outlook.com

073-140 91 80

miriam_s1@hotmail.com

070-838 59 81

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




