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Ordférandespalten

Hej igen, alla vanner,

Idag verkar hosten till slut ha kommit till Skane! Annars har vi haft en fantastisk host med massor av sol och
varme. Ingen blast heller, det 4r det bésta. Till sist kom virmen fran férsommaren dntligen tillbaka och stan-
nade néstan hela september! Annars har min familj och jag tillbringat sommaren pa den byggarbetsplats som
varit vart hem under mer 4n tre manader. Nu 4r det dntligen (nédstan) klart! Vi har byggt om hela bottenva-
ningen utom koket. Gissa om det var skont att slippa fran byggdamm och plastvdggar och éka till Danmark
och Fredericia pa foreningens sommarkonferens! Lika roligt som alltid att tréffa alla hédrliga medlemmar och
en extra bonus att dessutom kunna andas inomhus. Tack alla deltagare f6r annu ett roligt lager! Som vanligt
praglas hostnumret av beréttelser och bilder fran sommarens lager. I ar berittar en av vdra “nya” mammor om
familjens forsta lager.

Lina och Sune Wadenheim lyckades faktiskt med att klimma in Fredericia mellan sommarens tva (!) USA-re-
sor! Forst var de pa de horselskadades varldskongress, sedan pa Noonan Syndrome Conference och rundresa.
Lina berittar om bada turerna. Antligen var det négon frin Svenska Noonanforeningen som kom i vig till
konferensen i USA! Bra gjort, Lina!

Sista helgen i september hade vi styrelseméte i Molndal. Tack Anna for en jéttetrevlig helg, och tack alla styrel-
semedlemmar som ger sina lediga dagar till foreningen! I ar har vi en ny styrelsemedlem, Magnus Molander
fran Vadstena. Magnus presenterar sig sjdlv och skriver om styrelsemétet i ndsta nummer, sa ni far vénta ett
tag.

Som alla deltagare i Fredericia markte, sa presenterade vi inte ndsta ars lager pa arsmétet 30 juni. Det berodde
inte pa att vi inte hade nagra planer utan pa att vi fortfarande inte hade bestamt oss for om vi ville tacka ja till
Valjevikens erbjudande om at ha lagret mandag till fredag i vecka 26. Nu har vi f6rhort oss bland medlemmar-
na och tankt efter och beslutat oss for att vi vill ha var sommarkonferens i Valjeviken 2017. Men det blir alltsa
mandag till fredag i stillet for onsdag till sondag. Vi presenterar planen i detta nummer och inbjudan kommer
i nasta.

Till sist vill jag passa pa att paminna om vart extra arsmote per telefon torsdag 15 december kl. 20.00. Eftersom
vi vanligtvis har vért ordinarie arsméote mitt i sommaren behéver vi ha ett extra drsmoéte for att besluta om nasta
ars budget och verksamhetsplan. Det ar ju tokigt att arbeta halva aret och gora gang pa mest pengar INNAN
man har nagot budgetbeslut. Vi har inte heller resurser att ha ndsta ars budget klar inf6r det ordinarie arsmétet,
eftersom det skulle krdva ndarmare tva ars framforhallning. Kallelse gar ut i detta nummer.

Vi vill ha fler medlemmar med pé det
extra drsmotet!

Jag onskar er alla en fortsatt skon host!
Pi Tufvesson Cohen
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SVENSKA NOONANFORENINGEN

Kallelse till extra arsmote

Kallelse till extra &rsmote i Svenska Noonanféreningen

Rostberittigade medlemmar kallas till extra drsmote per telefon den 15 december kl. 20.00.

I enlighet med vara stadgar har vi ett extra &rsmote i slutet av aret, for att faststdlla verksamhetsplan och budget
for 2017.

Anmilan till pisan@me.com eller pa tel: 0735-06 80 90 senast den 9 december. Motet sker som telefonkonfe-
rens och ndar du anmalt dig far du instruktionerom hur du ska gé tillvaga. Har du fragor du vill ta upp ska du
maila dessa senast 24 november.

Ny hemsida

Nu har vi sedan en tid lagt upp var nya hemsida. Vi tar garna emot era synpunkter vad som kan goras béttre
och om det saknas nagot som ni vill ha med. Ni kan maila era synpunkter till anna@patino.se eller pisan@
me.com. Vi ser framemot att hora vad ni tycker.

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ér en drftligt genetiskt avvikelse som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfott hjartfel
och kortvaxthet. I vissa fall ar det férdldrar med Noonans syndrom som for 6ver anlaget till sina barn.

Vanligast dr att det sker en spontan férdndring av arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige f6ds omkring
40-100 barn varje ar med Noonans syndrom, bade flickor och pojkar.

Diagnosen stills genom synliga yttre tecken men kan numera ocksa i manga fall faststillas genom DNA-ana-
lys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det géller barn med Noonans syndrom varierar symtomen av-
sevart fran individ till individ.

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

» Hjartfel

« Kortvixthet

o Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

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

o  Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotionellt

En del av symtomen avtar eller forsvinner ju dldre barnet blir.
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Sommarkonferens 2017 Valjeviken 26-30 juni

Nu ér det spikat! Nasta ar dtervander vi till Valjeviken och Blekinge. Blekinge ér en lite bortglomd hoérna, trots
den vackra skirgarden och Karlskrona och Kristianopel. Valjevikens folkhogskola ligger vid stranden i S6lves-
borg nira skinska gransen och dgs av Neuroférbundet. Hela omradet ar handikappanpassat. Alla som var med
sist, 2013, minns den fantastiska badanldggningen som vi utnyttjade flitigt, eftersom vadret inte riktigt ville sig
forrén sista dagen.

Planeringen ar inte klar 4n, men denna gang vill vi girna ge oss pa utflykt och se mer av Blekinge. Lagg mérke
till att ldgret blir méndag till fredag, och inte onsdag till séndag som vanligt!

Inbjudan och preliminért program kommer senare.

Men, skriv in det i kalendern redan nu!

0 Facebookgrupp & Facebooksida

Vi har gjort lite &ndringar nir det géller Facebook. Vi har nu bade en Facebookgrupp och en Facebooksida.
Vi har dépt om gruppen till Noonansyndrom Sverige. S& att ndr man soker pd Noonansyndrom ska var grupp
komma upp. Det ska vara ldtt att hitta var foreningen pa Facebook. Vi har ocksa dndrat status pa véar grupp
fran offentlig till slutengrupp. For att vi ska kunna skriva 6ppet utan att nagon utanfér gruppen ska kunna se
informationen. Vi tar ocksa hdr girna emot synpunkter pa hur vi kan gora var Facebooksida och Facebook-
grupp battre.
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Vart forsta lager

I bérjan av sommaren var vi pa vart forsta lager med
Noonansféreningen. Det var mamma Alice, Pappa
Magnus, Mormor Martine , kusin Savanna samt bar-
nen Ida och Emma.

Vi sag fram emot lagret men var édven lite nervosa. Vi
skulle traffa en massa manniskor som troligen kdnde
varandra ritt vél redan. Skulle vi kdnna oss som en del
av gruppen? Nervositeten var ogrundad. Vi mottogs
med Oppna armar. Vi kidnde direkt att det det fanns
inga daliga fragor att stélla och inget vi undrade var
konstigt. Ida har diagnosen CFC som ar véldigt nar-

beslaktat med Noonans och delar mycket symptom.
Detta har dock inte ansetts som ett hinder for att vara
med i denna férening, utan vi kdnner oss delaktiga.
Det blev 4 dagar med olika aktiviteter, bland annat
ett besok pa Legoland. Pa kvillarna fanns mycket ut-
rymme for att lara kdnna de andra familjerna 6ver en
kopp te eller en 6l. En regnig helg, men pa det hela en
mycket trevlig helg. Jag rekommenderar starkt att aka
med pa sommarlégret, speciellt om man ar ny.

Alice Borglin
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Fredericia 2016

I &r fyller Svenska Noonanforeningen 20 ér. Det fira-
de vi med att dka tillbaka till Danska Fredericia, dir
vi firade vart 10-arsjubileum 2006. Vi bodde pa Dan-
hostel, precis som for 10 ar sedan och flera var med
dven da. Danhostel Fredericia ir ett jéttefint vandrar-
hem med stora gemensamhetsutrymmen och med ut-
sikt over Fredericia miniby. Minibyn &r en miniatyr
av Fredericia, som staden sag ut for 100 ar sedan.

Vi var manga medlemmar som kom resande fran hela
Sverige, totalt var vi runt 80 deltagare. Extra roligt
var att vi hade tva nya familjer med. Vi anldnde under
onsdagen, och det blev manga kramar och kéra ater-
seenden.

Torsdagen fylldes med bowling, bad, yoga, en myck-
et intressant och ldrorik foreldsning av Maria Soller,
verksamhetschef pa klinisk genetik i Lund, och till
sist arsmote. Under drsmotet visade Lina ett fantas-
tiskt bildspel hon gjort om sin Mamma Ingrid som
var en av 2 som startade var forening for 20 ar sedan
(lank till bildspelet finns pa hemsidan). Vi tog ocksa
in dnnu en styrelsemedlem, Magnus Molander. Vil-
kommen Magnus!

I &r hade vi alltsa bjudit in Maria Soller, som dr verk-
samhetschef pa Klinisk Genetik i Lund. Foreldsning-
en handlade om hur genetisk analys gér till och vil-
ken kunskap den kan tillféra och det hela mynnade
ut i en diskussion om de etiska fragorna som vécks
av fosterdiagnostik, genetisk rddgivning och genetisk
kunskap i allmédnhet. Det dr hog tid att de hir frigorna
diskuteras och debatteras pa bred front nu, medan vi
som dr berorda fortfarande har en chans att paverka
utvecklingen. Hur mycket vill vi veta? Hur ska vi an-
vinda kunskapen?

Sen kom fredagen alla vintat pa, da vi skulle aka till
Legoland. En hel karavan med bilar for fran Frede-
ricia till Billund och Legoland. Vi hade tyvirr inte
véadret med oss sa det var bara att ta pa regnkldderna
och trotsa véadret. Men det blev inte sa vildigt mycket
regn, dnda. Och kul var det!

Pa lordagen hade vi fria aktiviteter. Manga valde att
bada eller bowla pa idrottscentret intill, som vi hade
fri tillgang till. Ett géing tog en guidad tur i minibyn
och bland barnfamiljerna var det flera som akte med
minitag till en lekpark. Négra av barnen upptradde
och solen tittade faktiskt fram lite grann. Avslutnings-

middagen avnjots tack och lov inomhus, for det var
inte skont ute. Jag kidnner mig alltid lite vemodig sista
kvillen, och skulle gérna haft nagon dag till. Men, pa
sondagen blev det som vanligt kramkalas och avfard
hemat. Vi ser redan fram emot nésta ars lager!
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Noonan Syndrome Conference i Minneapolis & var resa

Vi har varit i USA fran den 20 juli till 6 augusti.
Noonan Syndrome Conference i Minneapolis har jag
véntat pa ldnge. Nu har min drom 4ntligen blivit sann!
Noonan Syndrome Conference var sa fantastisk! Alla
som vi tréiffats dr sa fina och varma ménniskor. Vi har
haft sa roligt med dem. Jag fick triffa Dr. Jacqueline
Noonan och hon minns mig fortfarande sa vil efter
vart forsta mote for tre ar sen pa Agrenska. I tva da-
gar hade jag tva amerikanska teckensprakstolkar med
hela tiden. Jag forstod det amerikanska teckenspraket
vildigt bra. En kvill var jag pa Ladies Night med fina
tiejer. Vi mélade en tavla och hade sa roligt tillsam-
mans. Det var ldngesen jag skrattade sa mycket. Vi
fick besoka pa det storsta kopcentret, Mall Of Ameri-
ca. Dirinne har de att eget “tivoli”, liksom Liseberg!
Det var sa hiftigt!

Efter Noonan Syndrome Conference fortsatte vi var
egen resa. Vi flog till Los Angeles och hyrde en bil. Vi
stannade dér i en natt och nésta morgon korde vi till
San Diego och vi var inte vana vid trafiken i Amerika
som ir sa stort! Vi stannade i San Diego tva dagar. Vi
tittade runt pa Broadway Pier och badade pa en av de
vackraste strianderna, Coronado Beach.

Efter San Diego korde vi tillbaka till Los Angeles och
stannade dér i tva dagar. Vi fick se pa Rose Bowl, Hol-
lywood, Beverly Hills, Rodeo Drive, Walk of Fame,
Dolby Theatre, Madame Tussauds Wax Museum och
kidndisarnas hem, t ex Mick Jaggerss, Jackie Chan,
Ellen DeGeneres’, Orlando Blooms och Justin Tim-
berlakes. Vi fick ocksa se Elvis Presleys och Michael
Jacksons gamla hem. Vi promenerade pa Santa Moni-
ca och Venice Beach.

Efter Los Angeles korde vi vidare och valde en speci-
ell vig med vacker utsikt, Highway 1! Det var otroligt
vackert! Min pappa var sa duktig att kdra pa de smala
och krokiga vigarna i de hoga bergen! Vi besokte en

stad dir vi kiinde oss hemma! Det &r en liten dansk
stad som heter Solvang. I staden finns ett antal ba-
gerier, restauranger och butiker som erbjuder "smak-
prov" av Danmark. I staden finns ocksa en kopia av
den lilla sjojungfrun, vars original finns i Kopen-
hamn, och ett antal exempel pa danskinspirerad ar-
kitektur. Vi besokte en fin vingard, som heter Rideau
Vineyard. Vi provade olika viner och kopte en flaska
med vitt vin.

Sedan korde vi vidare pa samma vig, Highway 1, med
den vackra utsikten. Vi stannade en natt i Monterey.
Vi besokte Monterey Bay Akvarium. Den platsen dr
helt otroligt! Personalen bryr sig véldigt mycket om
de djuren och vixterna och skoter sig sa fint. Efter
Monterey korde vi till Santa Cruz och hilsade pé en
familj som dr en ensamstdende mamma med tre dott-
rar, en av hennes tvillingar har Noonans Syndrom. De
bjod pa en riktigt god lunch och fika. Det var sa snéllt
av dom att vi fick komma och hélsa pa!

Efterat korde vi till San Mateo och bodde tre dagar
hos en familj som har en dotter med Noonans Syn-
drom. Dottern och hennes mamma korde och visade
oss runt i San Francisco. Vi fick se Golden Gate Brid-
ge, Lombard Street, Pier 39 med sjolejonen, Alcatraz
Island (fidngelse) och flera platser! Nista dag dkte vi
sjalv tag till San Francisco och tittade mer, t ex, olika
byggnader, Chinatown, Union Square och de gamla
kabelsparvagnarna.

Vi akte hem med ett stort leende! Hela resan har varit
sa fantastiskt! Vi fick se sa mycket pa tre veckor. Vi dr
vildigt n6jda med var resa och den resan ska stanna
kvar i vart hjértan!

Manga varma kramar fran Lina & Sune
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Virldskongress for horselskadade i Washington D.C

Fran den 21 till 27 juni har jag och min pappa varit i
Washington D.C, for att delta i en vdrldskongress for
horselskadade. Min pappa sitter i HRFs styrelse (Hor-
selskadades Riksférbund) och jag f6ljde med honom
som gast. Det var sa fantastiskt! Den andra dagen be-
sokte vi Gallaudet University (universitet f6r dova och
horselskadade). Universitetet ar det forsta och enda i
varlden for dessa grupper. Spraken i undervisningen
ar amerikanskt teckensprak samt engelska. Gallaudet
University dr otroligt vackert! En av mina drommar
har varit att besoka deras skola och den blev sann!

Pa kongressen har jag triffat manga fantastiska
manniskor fran olika stater i Amerika, Kanada och
manga andra ldnder frdn hela vérlden. Jag har pratat
mest med dem som kom ifran Amerika och Kanada.
Jag kan amerikanskt teckensprak ganska bra och det
fungerade vildigt bra med kommunikationen. Alla
ménniskorna som jag har mott ar sa fina och omtéank-

samma. Jag har lyssnat pa olika foreldsningar som
handlade om hérsel, horselvard, hjilpmedel osv. En
del av foreldsningarna tyckte jag var jatteintressanta!

Vi har tittat runt pa staden. Vi fick se Vita huset, Na-
tional Mall, Capitol och flera andra kinda platser
i Washington D.C. Nar kongressen avslutades be-
stimde vi oss for att aka till en annan stad som heter
Philadelphia och ligger 2,5 timmar fran Washington
med tdg. Vi triffades en tjej som heter Jenna och har
Noonans Syndrom och hennes mamma. Jag har pra-
tat mycket med dom péa Facebook i flera ar, till sist
traffades vi dntligen for forsta gangen! De korde runt
och visade oss hela Philadelphia. Philadelphia ar en
otroligt stor och fin stad! Det hiftigaste var att fa be-
soka en dovskola och Rocky statyn! Jenna och jag ser
ut som systrar. Mycket likadant mellan oss, d&ven om
vi inte bor i samma land! Jag var sa glad att vi fick en
chans att tréiffa dem.

14
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Malin berattar

Helgen den 25-27 Mars dkte jag & Mamma till Goteborg for att tillbringa 3 dagar pa Goteborg horse show
och bo pa hotell. Under denna helg i Skandinavium fick jag triffa kdndisar och fa autografer och sa klart ta
kort tillsammans med Rolf-Goran Bengtsson , Malin Baryard , Peder Fredricsson och Patrik Kittel. Det var s&

klart roligt att fa traffa sina idoler inom ridsport det hér &r en helg jag aldrig kommer glomma.

Lirdag 30 maj borjade det med studentfrukost pa
internatet dér jag bodde. K1 11 var det dags for stu-
dentavslutning 1 kyrkan med 6vriga studenter med
betygsutdelning dir jag fick mitt betyg. Efter kyr-
kan akte vi tillbaka till skolan dér vi at en fin stu-
dentlunch tillsammans med studenter, skolpersonal
och personal fran internatet. K1 15 var det dags for
utspringet fran gymnasiet. P4 utsldppet togs jag
emot av familj, sldkt och vanner. Sa klart ékte vi
lastbilsflak efter utspringet. Sedan bar det av hem
till mig dér jag mottes av manga gister som kom-
mit for min skull. Dér jag sérskilt minns pappas
fina tal han holl till mig infor alla mina géster. Det
hdr dr en dag man aldrig glommer bésta dagen 1
mitt liv att fa ta studenten.

Lirdag 29 juli var det festival i Stromstad och en
av mina storsta idoler inom musik, gruppen Moder-
na Tider kom till Strémstad och upptriadde. Sa klart
var jag pa plats och lyssna pd dem. Moderna Tider
sjunger Gyllene tider musik. Det var ett riktigt bra
drag under spelningen det var en super bra kvéll
med grym musik. Det var forsta gangen de kom
till Stromstad och upptriddde. Moderna Tider bjod

verkligen pa Sveriges bista Gyllene Tider show.
Under spelningen kastade de ut 3 t-shirtar dar det
stod Moderna Tider, sd det géllde att finga nagon
av dem 3 och jag var en av de 3 lyckliga som lycka-
des att finga en av t-shirtarna. Jag blev jétte glad att
jag var en av dem. Det hir ar en kvill jag kommer
minnas ladnge.

15
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Kontaktpersoner

Féreningen har byggt upp ett natverk av kontakt-
personer som Vvill dela med sig av sina erfarenheter.
Dessa personer har traffats for att ge varandra tips
och rdd samt tagit del av foreldsningar for att kun-
na vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla
vara kontaktpersoner har ndgon form av relation till
Noonansyndrom. Du kan lasa mer om vilka erfaren-
heter varje kontaktperson har pa vdr hemsida: noo-
nan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att sdga och delar
garna med oss av vara erfarenheter om du vill. Val-
&ommen att héra av dig!

Resurspersoner

Féreningen har ett antal resursper-

soner som garna

de for oss. Det ar bl.a.

pedagoger. Deras
hittar du ocksa pa

\

star till férfogan-
lakare och
kontaktuppgifter
noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2016-2017
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