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Ordforandespalten

Hej igen, alla vanner,

Nu ar hosten hir igen, just nu med bedarande
brittsommar! For att inte arets rekordfina ap-
pelskord ska forfaras, har jag satt ut en korg med
applen pa en grindstolpe ute vid gatan. Forst var
det lite trogt, men nu gar de at som smor i sol-
sken. Ibland tjuvkikar jag pa barnen som gar for-
bi och tar sig ett dpple pa viag hem fran skolan,
som ligger i slutet av gatan. Det kanns bra att
ungarna far smak for svenska applen!

For min familj har denna host inneburit stora
forandringar. Sonen har borjat pa Riksgymna-
siet for rorelsehindrade och flyttat till elevhem
i Kristianstad. Han ville forst inte alls, men s&
var han och jag dar ett par dagar i juni, och da
sag han poangen. Nu stormtrivs han! Det ir en
stor omstillning nir vara barn flyttar ut. Aven
om Kristianstad bara ar en timme bort och han
kommer hem (och sover ut) varje helg och alla
lov, ar det en stor sak. Vi har flera ungdomar i
foreningen som gatt pa Riksgymnasium i Ore-
bro, och Lina har tidigare berattat om det har i
NoonanNytt. Det ar en fantastisk mojlighet for
vissa av vara ungdomar att fa utveckla sin sjalv-
standighet under trygga former. Riksgymnasier-
nas elevhem liknar ju inte pa nagot sitt de dar
internatskolorna som man hor skrackskildringar
ifran. Vi aterkommer snart med Alexanders be-
rattelse.

Tack alla medlemmar som var med och gjorde var
sommarkonferens lika lyckad som alltid. Men,
den har gangen far nog vadergudarna ta &t sig
en del av aran, liksom landslaget i fotbolls-VM.
Antligen blev det vackert vider vecka 26 igen! Vi
var tillbaka pa Marieborgs folkhogskola i Norr-
koping, och Johanna pa skolan ar en riktig parla,
de aktiviteter hon arrangerade kompenserade
mer an val for att rummen inte precis var de bas-
ta vi sett. Mer om lagret pA kommande sidor! Lis
ocksa Cynthias berittelse om hennes, Eriks och
Daniels forsta lager. Som manga redan vet, har
Cynthia startat en Noonanforening i Peru, som
vi naturligtvis vill stodja.

Nista ars sommarkonferens blir pa Falsterbo

garden i Hollviken. Vi har velat dka dit i flera ar,
men “var” vecka har alltid varit bokad av skytte-
klubben, men nista ar var det dntligen ledigt. Vi
har ocksa planerat in en traff for vuxna diagnos-
barare i augusti, ett ’hang”, som vi kallar det.

Helgen 5-7 oktober hade styrelsen sin hostupp-
takt pa vandrarhemmet Havskatten pd Hono
i Bohusldns skiargard. Tusen tack, Elisabeth
Ivarsson, for en kanonhelg! Vi beriattar mer om
Hono-motet i nasta nummer.

Till sist vill jag, som vanligt, tjata om vart extra
arsmote per telefon, som i ar dger rum 12 de-
cember kl. 20.00. Kallelse i detta nummer. I ar
star en stadgerevision pa dagordningen, férutom
verksamhetsplan och budget for 2019.

Nasta nummer kommer i december. Tills dess
onskar jag alla vanner en skon host!

Pi Tufvesson Cohen, ordforande
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Kallelse till extra arsmote

Kallelse till extra arsmote i Svenska Noonanforeningen. Rostberattigade medlemmar kallas till ex-
tra &rsmote per telefon den 12 december kl. 20.00. I enlighet med vara stadgar har vi ett extra
arsmote i slutet av aret, for att faststélla verksamhetsplan och budget for 2019.

Anmailan, 8 december, till pisan@me.com eller pa tel: 0735-06 80 90 senast den. Motet
sker som telefonkonferens och nar du anmalt dig far du instruktioner om hur du ska ga tillvaga.
Har du frégor du vill ta upp ska du maila dessa senast 23 november. Vilkommen!

Diagnoshang 2019 22-25 Augusti

Lagg datumet pad minnet. Vi kommer att skicka ut inbju- §
dan till kommande Diagnoshing under viren nista ar. B
Inbjudan gar ut till alla diagnosbarare 6ver 18 ar. Vi ska §
vara pa Hono denna gang och bo pa vandrarhemmet Hav-

skatten. Vi triffas i Augusti och ska naturligtvis laga mat _“*=
E—

tillsammans plus en massa andra aktiviteter. Programmet
gar ut med inbjudan.

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en érftligt genetiskt avvikelse som Varje barn har sin kombination. En del har

domineras av avvikande ansiktsdrag, medf6tt hjartfel och | g er och andra firre speciella sirdra
kortvixthet. I vissa fall dr det fordldrar med Noonans syn- &

drom som for 6ver anlaget till sina barn.
o Hjirtfel

Vanligast ir att det sker en spontan forindring av arvs- |*  Kortvéxthet

massan, en sk. nymutation. I Sverige fods omkring 40-100 |e  Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.
barn varje ar med Noonans syndrom, bade flickor och |+  Oron (roterade med tjocka drsnibbar, horselned-
pojkar. sittning)

Diagnosen stills genom synliga yttre tecken men kan nu- |, Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen, bryt-

lr)rllce)zla ?g‘l](sé i manga fall faststillas genom DNA-analys av ningsfel)
prov: « Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotio-
Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det giller nellt
barn med Noonans syndrom varierar symtomen avsevért o ‘
fran individ till individ. En del av symtomen avtar eller forsvinner ju
aldre barnet blir.
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Vart forsta Noonan-lager

Efter ett smatt kaotiskt ar var vi nu redo att borja engagera
oss i Noonanforeningen. En bra borjan pa detta var lagret
i Norrkoping. Det kindes otroligt spannande och nervost
att fa traffa andra familjer som 4r i samma situation som vi
I efterhand kan vi bada konstatera att vi underskattade hur
viktigt lagret skulle vara for oss.

Vi bestimde oss nagon manad innan ldgret att vi skulle
bila ner till Norrkoping fran Umea. Det blir roligt! tank-
te vi. Férutom de vanliga problemen vi Noonan-foréldrar
har med krakningar och matning, tankte vi nog inte pa att
1%-éringar inte har sdrskilt bra talamod. Resan ner blev
verkligen en kamp i sig, da Daniel varvade kriakningar med
grat och skrik. Inte blev det béttre av att en av bilens lam-
por gick sonder nér vi hade kort cirka en timme, vi blev
staendes i Ornskoldsvik i vintan pa hjilp, men bestimde
oss till slut for att utmana 6det och kora vidare med risken
att fa boter (sjalvklart inget att rekommendera vid morkare
arstider).

Nir vi till slut kom fram kéndes det direkt vildigt vilkom-
nande. De flesta hade redan kommit fram och alla vinkade
till oss i bilen och kom fram och hélsade pé oss. Vi hade ju
sett vissa av er pa Facebook men att fa traffa alla i verklig-
heten var otroligt. Antligen var vi bland andra som forstar
hur vart liv ar.

Veckans forsta dagar inneholl en del djupa och fina samtal
om allt mellan himmel och jord. Det var ett bra tillfille for
oss att stdlla véldigt (dd@ menar vi vildigt) manga fragor,
samt dela med oss av vara erfarenheter. Eftersom det var
forsta gangen som vi pratade med andra blev det mycket
att lyssna pa er med ldngre erfarenhet. Det var helt klart
kanslomassigt bade tungt, viktigt och befriande att fa prata
mer er. Vi kan verkligen rekommendera nya Noonan-fa-
miljer att komma till lagren.

Resten av tiden gick at att se pa fotbolls-VM, dér Sverige

gjorde en stralande insats och vi tillsammans fick heja fram
landslaget, att aka till Kolmarden och forsoka hitta en plats
dér det inte var 35 grader och sol, eller bara prata med alla
familjer och kanske ta en kall 6] tillsammans.

Erik fick ocksa revansch pa bilen da han lyckades byta
xenonlampan pé egen hand innan hemfarden. Vi bestaim-
de oss ocksa for att boka flygbiljetter hem for Cynthia och
Daniel, for att saker och ting skulle ga lite smidigare.

Efter lagret dkte vi till Stockholm for att sova en natt hos
nagra vanner. Nar Erik sedan dagen efter skulle kora bil
hem sjédlv kom nésta problem. Han hade glomt att ge till-
baka nyckeln till gastrummet vi hade ldnat i bostadsritts-
foreningen. Han hade néstan hunnit till Gévle och var da
tvungen att vénta tillbaka. Detta med att kora bil var tydli-
gen forknippat med en hel del oflyt. Vi har darfor bestamt
oss for att ta flyget ner alla tre nésta ar...

Sammantaget var vart forsta ldger, och var forsta bilsemes-
ter med Daniel, en oerhort fin och of6rglomlig erfarenhet.
Alla var sé otroligt vinliga och vi kidnde att det rackte med
5 dagar for att fa vianner for livet. Lite trakigt ar det att vi
bor sa langt upp i landet, det hade varit roligt att kunna
traffas oftare, men en géng per ér ér battre dn inget alls!

Vi vill ocksa rikta ett stort tack till alla er for det bidrag ni
gav till vir nystartade Noonanforening i Peru. Vi far nya
medlemmar varje manad, och vi hoppas kunna rekrytera
fler foraldrar genom var kommande hemsida och andra
medier.

Vi ser fram emot att triffas nasta sommar! Ta hand om er
och kimpa pa, det har vi gjort och med tipsen vi fick fran

er har det varit annu lattare.

Kramar fran Erik, Cynthia och Daniel
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Sommarkonferens 2019, 25-29 juni
Falsterbo kursgard
HOllviken

Nista ars sommarkonferens kommer att vara pa Falsterbo kursgard, som faktiskt ligger i Hollviken.

Vi borjade planera lagret pa vart styrelsemote pa Hono helgen 5-7 oktober. Programmet spikas dock forst pa
motet i januari, da vi dker till Hollviken och Falsterbo kursgard for att undersoka lokaler och omgivning.

Vi har lagt lagret tisdag till 16rdag, precis som i ar.

Inbjudan kommer i ndsta nummer och preliminért program kommer i Noonan nytt 1 2019.

Men, skriv in 25-29 juni i kalendern redan nu!
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Sommarkonferens 2018
Norrkoping

Marieborgs folhogskola i Norrkoping var platsen for
arets sommarkonferens. Vi fick glddjen att hdlsa Da-
niel och hans familj vilkomna till deras forsta lager.
Ni kan ldsa deras berittelse hir i Noonan Nytt. Det
var en vecka med fint vader vilket var toppen. Vi fick
till och med vara inne nar cirkusgruppen kom for att
det var for varmt. Det ar vi ju inte vana vid.

Vi hade manga aktiviteter for bade barnen och de
vuxna. Forsta dagen dr ankomst och incheckning
samt middag pa kvillen. I ar hade vi ocksa en mycket
lyckad musikquiz dér trubaduren fick hjdlp av var fina
Edith. Det vinnande laget var "De bésta” dér ingick
Helene, Magnus, Sune, Luca och Emil. Grattis till vin-
sten!

Pa onsdagen hade vi samtalsgrupper, vi delade upp
oss i smagrupper beroende pa vad man ville tala om.
Barnen hade forst femkamp och pa eftermiddagen
kom det en jatteduktig cirkusgrupp som larde oss oli-
ka konster. Pd eftermiddagen innan arsmétet far vi
inte glomma att Sverige spelade match. Det var madnga
som satt bankade framfor Tv:n for att se Sverige sla
Mexico med 3-0. For dem som ville larde Helenas Ny-
bring ut massage, vilket var mycket givande. P& kvill-
en var det dags for darsmdte, med Sune Wadenheim
som ordférande. Under arsmoétet hade vi filmvisning
for barnen.

Torsdag var utflyktsdag och da akte hela ganget till
Kolmarden. Det var en toppendag. Jattefin park for
bade sma och stora. Man kan aka linbana 6ver safa-
riparken och titta pd djuren. Det fanns ocksa flera
akattraktioner, Kolmarden har den snabbaste och
lingsta trabergodalbanan i Europa. Det var manga
som vagade sig upp, men Emil slog nog rekord med
14 ak pa raken. Delfinshowen var sé fin och rérande
sd det kom en tar hos méanga av oss. Vi sag ocksa en
rovfagelshow som var vildigt imponerande.

Fredag var foreldsningsdag, vi hade tva jatteduktiga
forelasare Cecilia Gunnarsson, fran Centrum for Séll-
synta Diagnoser (CSD) i Linkdping, och Marie-Lou-
ise Bondesson fran Medicinsk genetik och genomik
i Uppsala. Bada tva vet en hel del om Noonans syn-
drom och andra rasopatier, sa vi fick svar pa en hel del
fragor och som bonus en del info om CSD.

Pa kvillen var det grillkvall och fest. Solen sken som
vanligt denna vilsignade vecka och det blev en lang,
varm kvall med massor av prat och lek. Till sist blev
det énda lordag och dags for avsked med krambkalas.

Vi ses igen nista ar, alla vanner!
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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 triffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av fore-
l&sningar for att kunna vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner
har ndgon form av relation till Noonans syndrom. Du kan |&sa mer om vilka erfarenheter varje
kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att sédga och delar
garna med oss av vara erfarenheter om du vill. Valkommen att hora av dig!

Resurspersoner

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

Svenska Noonanfdreningens styrelse 2018-2019

Ordférande Vice Ordforande Sekreterare
Pi Tuvesson Cohen Elisabeth Ivarsson Tina Rubbestad
pisan@me.com elisabeth.ivarsson@hjalmared.se tina.rubbestad@prv.se

0735-06 80 90 0722-16 64 68 0706-18 2572

Kassor Ledamot
Hakan Ewerklou
hikan.ewerklou@hotmail.se

0708-84 13 14

Ledamot
Camilla Johansson Jan Olausson
musse43@hotmail.com

0733-50 05 34

jan.olausson@rebab.se
0709-42 1277

Ledamot/Redaktor

Anna Johansson

Suppleant Suppleant

Magnus Molander Nils Svensson
anna@patino.se

0705-30 27 95

molvad@antikvariet.se
0728-79 88 27

Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

Svenska Noonanforeningen
Box 54,431 21 Mélndal
Bankgiro 433-0353
noonan.nu
info@noonanforeningen.se



