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Ordforandespalten

Hej igen alla vanner!

Vilkommen till ett nytt & med Svenska Noonan-
foreningen! Jag ar nyss hemkommen fran Alingsds
och styrelsens hostupptakt. Varje ar i oktober dar det
Ljus i Alingsds. D& kommer ljuskonstnirer fran hela
varlden och fyller staden med ljusinstallationer. Det
ar ratt haftigt. Vi hade ocksa ndjet att vilkomna Jan
Olausson i styrelsen. Tack Elisabeth och David for att
ni tog sa vél hand om oss!

Tack alla som var med pa sommarligret i Asa! Sirskilt
tack till Anna Johansson och Elisabeth Ivarsson, som
arrangerade det hela och stort tack till var avgaende
kassor, Rickard Dahlroth, som var i USA och tyvirr
inte kunde vara med i Asa. Lis mer om ligret i detta
nummer! Det ér alltid lika roligt att triffa alla nya och
gamla medlemmar, och jag langtar redan till ndsta ar
och vart 20-arsjubileum.

Nasta ar aker vi till Danmark och Fredericia, igen!
2006 firade vi 10-arsjubileum dér, och nu vill vi dit
igen. Det var var familjs forsta ldger, och vi var inte
lite nervosa nér vi dkte hemifran: hur skulle det bli?
Alexander var fem ar och vi hade bara akt bort med
honom en ging innan, och det var till Agrenska. Dir
hade vi tréffat flera andra Noonanfamiljer, och jag vet

uppriktigt sagt inte om vi hade vagat aka annars. Men,
vi hade inte beh6vt oroa oss. Noonanforeningen ér ett
glatt, trevligt och vialkomnande ging, och ingen ska
behova kdnna sig “ny” négon ldngre stund. Legoland
var den stora attraktionen 2006, och det blir det 2016
ocksa. Efter forsta besoket blev vi stammisar pa Le-
goland under nagra ar. Ndr vi ar i Fredericia har vi fri
tillgang till idrottscentret, som ligger precis intill, dér
finns allt man kan 6nska, inklusive daventyrsbad. Det
hade vi sist ocksa, men da var det sa varmt att ingen
ville vara inne. Det ska verkligen bli kul att komma
tillbaka!

Till sist vill jag paminna alla rostberattigade medlem-
mar om foreningens extra drsmoéte per telefon den 10
december kl. 20.00.

(Se kallelse i detta nummer). Vi vill ha fler med, sa
skriv upp det i kalendern och anmal dig!

Ha en underbar host!
Pi Tufvesson Cohen
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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Sallsynta dagen 2016

Pi skottdagen firar vi Sillsynta dagen — en dag da det sillsynta blir vanligt. Ar 2008 genomférdes den forsta
Séllsynta dagen. Idén som kom frdn det svenska riksférbundets styrelse var att instifta en dag dd man upp-
maérksammar de sillsynta diagnoserna och behoven av sirskilda strategier for att bemata dess behov.

Arbetet ér i full gang infér den 29 februari 2016, allméant kind som Séllsynta dagen. I anslutning till dagen pla-
nerar vi en filmfestival med tema #sdllsyntaliv. Det finns ett antal bra dokumentérer och spelfilmer som visar
olika aspekter av att leva med en séllsynt diagnos.

Filmfestivalen arrangeras pa Rival i Stockholm mandagen den 29 februari. Vi undersoker mojligheterna att
samsdnda filmer till fler biografer ute i landet. Filmfestivalen arrangeras ihop med produktionsbolaget Film
and Tell http://www.filmandtell.com/. Vill man engagera sig i arbetet infor filmfestivalen och Sallsynta dagen
2016, ta kontakt med projektledaren

Tisdagen den 1 mars planerar vi dessutom en stor konferens pa Rival. Da kommer vi ocksd att dela ut det
Sallsynta priset, i r ar temat sillsynta diagnoser i arbetslivet. Under hosten 2015 aterkommer vi med mer
information.

Sallsynta dagen firas nu internationellt i 84 lander.
Hér kan du ldsa om hur Séllsynta dagen firas runt om i vérlden:

= Fakta om Noonans syndrom

Noonansyndrom &r en arftligt genetiskt avvikelse som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfott hjértfel och kortvéxthet. I
vissa fall ar det fordldrar med Noonansyndrom som for dver anlaget till sina barn.

Vanligast &r att det sker en spontan fordndring av arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige fods omkring
40-100 barn varje &r med Noonansyndrom, béde flickor och pojkar.
Diagnosen stills genom synliga yttre tecken men kan numera ocksa i manga fall faststdllas genom DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nér det géller barn med Noonansyndrom varierar symtomen avsevért fran individ till
individ.

*  Hjartfel

*  Kortvixthet

»  Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

+  Oron (roterade med tjocka drsnibbar, horselnedsittning)
+  Ogon (ex. stort avstind mellan gonen, brytningsfel)

*  Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotionellt
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Noonanforeningens nittonde liger holls pa Loftadalens folk-
hogskola i Asa. 70 av oss medlemmar reste fran hela landet for
att delta. Nagra har varit med sedan starten och for andra var med
for forsta gdngen. Pa bilden ovan ser ni Simon, Anton, Isa och
Ellinor som ként varandra lénge. Jag tror att alla medlemmar kan
vittna om den fina gemenskap man kénner nér vi traffas. Som
vanligt samlades vi under onsdagseftermiddagen och skildes
at efter frukost p& sondagen. Jovanna Dahlgren fran Drottning
Silvias barnsjukhus foreldste for oss om Noonanforskningen.
Capoeira, yoga och bild och form stod pa programmet, och pa
fredag eftermiddag var det fria aktiviteter. Nagra akte till Tjolo-
holm, andra till Grimetons radiostation och for shoppingsugna

2015 ars Sommarkonferens

-

var det néra till Ullared. P& 16rdagen bar det av mot Liseberg.
En hel karavan korde fran Asa till Goteborg. Vi hade vidret pa
var sida, s& det blev en jétte hérlig dag som avslutades hemma
pa skolan med grillbuffe och maréngswiss. P& kvéllen fick vi fint
besok av Ellen och Dan, tva noonansyskon som funnit varandra
i foreningen.. Lina holl ocksa ett jétte fint tal som berdrde. Vi ér
glada att Sune och Lina och andra som varit med ldnge i foren-
ingen forsitter att engagarea sig. Det ar sa viktigt for oss som
inte varit med lika ldnge. Lina 4r en fantastisk ambassador for
var forening och Noonans Syndrom. Vi vill ocksé Tacka Annika
och Micke som hdll i Capoeiran och yogan.

Har foljer ett par sidor med bilder fran lagret.
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Vart forsta sommarléger

Edith foddes i februari 2010. Edith fick tillslut diagnosen Noo-
nans syndrom men den &r &dnnu inte faststdlld genetiskt. Edith
har bla en horselnedséttning och kombinerar tal och tecken i sin
kommunikation.

Vi fick reda pé att Noonanforeningen fanns genom en grupptraff
for fordldrar som anordnades av habiliteringen i Lund. Vi hade
varit medlemmar i foreningen i ndgra &r innan vi i ar dkte pa vart
forsta lager.

Vi ar nu fem i familjen som &kte ivdg pa lager. Edith 5 ar, Olof
3 ar, Hanna 0 ar samt mamma Nina och pappa Fredrik. Harligt
att traffa manniskor att byta erfarenheter och sd snabbt kdnna
samhorighet i gdnget. Vi kidnde igen oss mycket i det som andra
berittade och fick mycket forstaelse for vara egna erfarenheter.

Edith dlskade att hjdlpa till med disken och det mérktes att hon
trivdes som fisken i vattnet. Lillebror Olof lekte mycket med sin
nya kompis Adrian.

Vi dr jatteimponerade av hela ldgret och féreningen, allt engage-

mang, programmet, aktiviteterna och samvaron. Mat, pyssel och
utflykter passade oss perfekt. Nu nér barnen blir dldre hoppas vi
dven kunna vara med pa kvéllshanget. Det var mysigt pa Lofta-
dalens folkhdgskola och ett bra boende for hela familjen!
Barnen fick ocksa besoka Liseberg for forsta gdngen och pratar
om det dn. De &r ocksé mékta stolta dver sina korkort fran farfars
bilar. Att pa hemvégen till Lund ha bilen full av tva stora heli-
umkaninballonger var dock en utmaning!
Vi ér jatteglada att vi kte och vi ser fram emot ldgret nédsta ar
och hoppas att triaffa alla er som var med pa lagret och nya Noo-
nisar med.

Familjen Warnquist

PAHLGRENS
* DYNAMIT -
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Min Stora Dag

pa Kolmarden

Jag blev nominerad till Min Stora Dag av en fran sjukhuset.
Jag fick vélja precis vad jag ville. Dé valde jag att fa aka till Kol-
marden for att jag dlskar djur. Vi var pa Kolmarden en helg och
vi fick sova kvar pa Vildmarkshotellet som ligger precis bredvid
Kolmarden (att rekommendera), glom inte badkldder, hotellet
har fina pooler.

Pa lordagen 28/8: Vi kom till Kolmarden kI 10.00 och dé check-
ade vi in pa Vildmarkshotellet. Vi gick sedan in i parken och gick
runt och tittade pa djur. Vi at ca 11.30 for att vid 12.00 fa traffa
deras dldsta elefant pa 3,5 ton. Hon heter Shiba. Vi fick dven
klappa och mata Shiba. Det var en héftig upplevelse att fa klap-
pa Shiba. Shibas hud kéndes tjock och strav. Det var en maktig
kénsla att fa std bredvid en 3,5 tons elefant men det kidndes inte
laskigt for att hon kéndes sé klok och lugn. Kolmérden har skaf-
fat en ny elefanthanne men han fick vi bara se genom staketet for
att han var rétt ny och aggressiv, han hade kastat ut stockar. Efter
elefanterna sé fick vi en tva timmars guidning. P4 guidningen sa
akte vi 1 deras safarilinbana och fick kasta ner gronsaker, frukt
och kattmat (torrfoder) till djuren. Vi fick dven klappa ormar, vi
fick se vargarna (alla vargar var slékt pa ett eller annat sétt) och
vi fick fakta om lo-djuren ocksa. Pé vigen tillbaka till hotellet s&
gick vi i genom nya Bamses virld. Vil tillbaka pa hotellet sé tog
vi lite frukt som fanns pa rummet (det fick vi av Min Stora Dag).
Sen bytte vi om till badklader och gick ner till deras pooler och
badade. Sedan lag vi och sag pa tv en stund innan maten. Sedan
gick vi och at pa deras restaurang, jag tyckte att maten var god.

Vi ség lite pa tv men alla var trotta efter en lang dag sé det blev
inte s lange.

Pé sondagen 23/8: Vi gick upp och kldadde oss. Sen gick vi och
at frukost i restaurangen. Jag tyckte att frukosten var lik annan
hotell frukost sa den var okej. Det forsta vi gjorde i parken var
att fa tréffa delfinerna och vi fick klappa dem. Deras hud pamin-
ner lite om en gummistovel. Skotarna borjade och slutade tréna
delfinerna exakt samtidigt for att det inte skulle bli ordttvist for
nagon av delfinerna. Varje delfin skulle fa en viss méngd fisk
varje dag, de fick olika mycket beroende pa vad det var for fisk
de fick (berodde pa hur fet fisken var) eller om de hade ungar
som diade. Fisken kommer fran Norge pga att det finns gifter
och tungmetaller i Ostersjon, annars hade man kunnat fiska fran
Ostersjon. Vi tittade lite pa aporna efterat. Sedan gick vi och at
pa en nudelwok restaurang. Nér vi hade atit sa gick vi till tig-
rarna och vi fick se ndr de blev matade. De vankade av och an i
véntan pa att fa mat. Skotarna stod pa olika platser varje gang de
skulle mata tigrarna, for att fa det att bli som en sa naturlig miljé
som mojligt. Nér vi sett tigrarna dta begav vi oss hemat.

Vi tyckte alla att det blev en lyckad helg, alla var ndjda och vi
kom dér ifrdn med roliga minnen som vi kommer béra med oss
resten av livet.

Isa Larnert
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Noonan Nytt nr 3, 2015



SVENSKA NOONANFORENINGEN

Kallelse till extra arsmote i Svenska Noonanfdreningen

Rostberittigade medlemmar kallas till extra arsméte per telefon 10 december 2015 kl. 20.00.

I enlighet med véra stadgar har vi ett extra arsméte i slutet av aret, for att faststélla verksamhetsplan och buget for 2016.

Anmilan till pisan@me.com eller pa tel: 0735-06 80 90 senast den 4 december. Motet sker som telefonkonferens och nar du anmalt
dig far du instruktionerom hur du ska ga till viga. Har du fragor du vill ta upp ska du maila dessa senast 19 november.

Valkomna till Fredericia sommaren 2016

Nésta ér firar Svenska Nooanforeningen 20-ars jubileum, och det
ska vi naturligtvis fira lite extra! Vi tar oss ndrmare kontinenten,
till Fredericia i Danmark. Vi ska vara pa Danhostel Fredericia,
dér vi ocksé har gratis tillgang till vattenparken, bowling och
gym pa Danmarks storsta sportcenter, Fredericia Sports Centre,
som ligger alledeles intill. P4 fredagen gor vi en heldagsutflykt
till Legoland. Det kommer att finnas massor med aktivitetet for
alla aldrar. Later det bekant? “Gamla” medlemmer minns att for-
eningen dven firade dven sitt 10- ars jubileum hér, och hur lyckat
det var. Inbjudan kommer i nésta NoonanNytt. Det ar forst till
kvarn som géller, eftersom det finns ett begrinsat antal platser.
Sa ténk pa att anmaéla er i tid! Man tar sig till Frederecia med bil
antigen Goteborg-Fredrikshman med bét och sedan vidare till
Fredericia eller till Malmo och bron 6ver. Man kan ocksé flyga
till Billund som ligger en timmes resa fran Fredericia.

Vi kommer med mer information om pogram och anmilnings
information i Noonan Nytt nr 4.

Deltagaravgiften ir oforindrad

* Diagnosbirare Gratis
*  0-34r Gratis

* 4-17ar 600kr

*  Vuxen 1.600kr
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Kontaktpersoner

Foreningen har byggt upp ett ndtverk av kontaktpersoner
som vill dela med sig av sina erfarenheter. Dessa personer
har tréffats for att ge varandra tips och rdd samt tagit del av
foreldsningar for att kunna vara behjélpliga inom vér egen
verksamhet. Alla vira kontaktpersoner har nidgon form av
relation till Noonansyndrom. Du kan l4sa mer om vilka er-
farenheter varje kontaktperson har pa var hemsida: noonan.
nu. Vi lyssnar pd vad du har att sdga och delar gérna med oss
av véra erfarenheter om du vill. Vdlkommen att hora av dig!

Resurspersoner

Foreningen har ett antal resurspersoner som
gérna star till forfogande for oss. Det dr bl.a.
lakare och pedagoger. Deras kontaktuppgif-
ter hittar du ocksé pa noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2015-2016
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Pi Tuvesson Cohen Elisabeth Ivarsson Tina Rubbestad Hakan Ewerklou
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