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Ordforandespalten

Hejsan alla védnner,

Forst och framst vill jag passa pé att tacka alla med-
lemmar som var med i Valjeviken i somras. Det &r
alltid lika kul att fa traffas igen! S& har medan host-
morkret lagger sig fyller vi tidningen med bilder fran
Sommarkonferensen, sa att alla som var med kan fa
minnas och alla andra kan fa lite kinsla for hur det
var.

Styrelsen har haft sitt hostmoéte, i Goteborg 22-24
september. I ar hade vi tvd inbjudna géster fran var
norska systerférening, Vemund och Edvin. Vemund
mejlade mig i somras och undrade om vi var intres-
serade av samarbete, och det var vi ju, sd jag bjod in
dem till vart méte pa 16rdag formiddag. De kom re-
dan pa fredagskvillen, s vi fick chans att bekanta oss
ordentligt och jamféra hur vara foreningar arbetar. Vi
ser fram emot att fa traffas mera i framtiden! I ndsta
nummer berdttar Magnus mer om hdstmétet.

Vi hoppas att vi far se nagra norska familjer pa var
sommarkonferens nista ar! Men, men, men, jag vill
be alla deltagare i Valjeviken om ursdkt, for vi har
kranglat till det: Efter moget dvervagande har vi valt
att skjuta pa Stromstad till 2019, och aka till Norrko-
ping i stdllet nasta sommar (tisdag 26-16rdag 30 juni).
Vi tror att vi kan ordna ett betydligt battre lager i
Stromstad pa det hir viset.

Igar var jag péa det sista motet i referensgruppen vid
projekt CSD Syd. Det var en uppsluppen stimning
och vi firade med hemgjord graddtarta: from. 1 janu-
ari 2018 dr Centrum for Sallsynta Diagnoser en per-
manent verksamhet i S6dra sjukvéardsregionen. Det dr
vart att fira! Jag kommer ihag for fem ar sedan, nar vi
forst fick veta att det kanske skulle bli ett projekt...

Nu finns det fem CSD vid universitetssjukhusen i
Lund, Linkdping, Stockholm, Géteborg och Uppsala/
Orebro. Det sjitte och sista dr pa gang, i Umed. Vid
samtliga CSD har man samverkat med Riksforbun-
det Sdllsynta Diagnoser under uppbyggnaden. Nu har
Riksforbundet ett nytt arvsfondsprojekt som kallas
Gemensamt Larande, som gar ut pa att medlemmar i
de Sallsynta regionala nitverken och professionen

tillsammans och av varandra ska ldra sig vad person-
centrerad vard innebdr. Den 27-28 september hade
vi den forsta stortréffen i projektet pa Langholmen i
Stockholm under ledning av Pontus Holmgren fran
Centrum for personcentrerad vard vid Goteborgs
universitet (GPCC). Det var en mycket givande traft.
Vi var tre brukare och tre fran professionen fran varje
CSD, med visst manfall, i synnerhet fran Ume3, vari-
fran endast tva séllsynta var med, en av dem var egen
Mona Sjostrom. Vi fick tyvdrr inte mycket tid for att
prata med varandra, for det nétverkades verkligen in-
tensivt hela tiden. Nu ska de olika CSD jobba vidare
tva och tva tills vi tréffas alla igen nésta ar.

Till sist vill jag pdminna om vart extra drsmote per
telefon, 14 december kl. 20.00, da vi fattar beslut om
ndsta ars budget och verksamhetsplan samt ett forsta
beslut om var stadgerevision, som péaborjades i Val-
jeviken.

Ha det gott, alla vanner, tills vi hors igen!

Pi Tufvesson Cohen, ordforande

Vara nya norska vanner
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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 fordldrar med Noonans syndrom som for 6ver anlaget till sina barn.

Vanligast ar att det sker en spontan férandring 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 faststéllas 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 sirdrag.

o Hjartfel

» Kortvixthet

o Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

« Oron (roterade med tjocka érsnibbar, horselnedsittning)
« Ogon (ex. stort avstind mellan 6gonen, brytningsfel)

» Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotionellt

En del av symtomen avtar eller forsvinner ju dldre barnet blir.

Kallelse till extra arsmote

Kallelse till extra arsmote i Svenska Noonanforeningen

Rostberdttigade medlemmar kallas till extra arsméte per telefon den 14 december kl. 20.00.

I enlighet med véra stadgar har vi ett extra arsmote i slutet av aret, for att faststélla verksamhetsplan och budget
for 2018.

Anmiilan till pisan@me.com eller pa tel: 0735-06 80 90 senast den 8 december. Métet sker som telefonkonfe-
rens och nir du anmalt dig far du instruktioner om hur du ska ga tillvaga. Har du fragor du vill ta upp ska du
maila dessa senast 23 november.

Hemsidan/Facebook

Nu har vi gjort lite uppdateringar p@ hemsidan. Titta gdrna och se vad ni tycker. Har ni
forslag pa forandringar tar vi gdrna emot dem. D@ kan ni maila anna@patino.se.

Var slutna Facebookgrupp har fatt manga nya medlemmar. Ett jattebra forum att hjal-

pa och ge rad till varandra. Sa styrelsen vill tacka alla som engagerar sig och svarar pa
frégor som stalls i gruppen.
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Sommarkonferens
Valjeviken

I ar var vi tillbaka i Valjeviken igen, mandag till fredag
den hir gangen. Vadret var ingen hit i ar heller, s& det
var badhuset som gillde den har gdngen ocksa. Det ar
inte fy skam med eget badhus! Det roligaste med att
vara ordférande dr faktiskt att fa ta emot alla medlem-
mar efterhand som de kommer, att fa se hur mycket
barnen vuxit och hélsa nya familjer vilkomna for for-
sta gangen. Hissa var flagga dr ocksa ganska kul (utom
nér jag glomt den hemma, forstds, men sa var det inte
i ar). Nédr sedan resten av min familj kom var de sa
bussiga och packade in at mig ocksa. Min Alexander
hade tjatat i médnader om att han ville ha eget rum i
Valjeviken, och jag hade inte vagat lova det, men det
16ste sig och han blev n6jd. Senare pa kvillen grillade
vi korv pa terrassen utanfoér matsalen, och da kiandes
det verkligen att nu var det i gang igen.

Jag ska ju egentligen inte skriva om lagret, for da blir
det bara arsmote, arsmote, arsmote. Varav hjértat ar
fullt, dirom skriver pennan, sdger man vil. En trakig
formalitet f6r manga, men faktiskt foreningssveriges
ryggrad. Naja, pa tisdagen hade vi vart stora arsmo-
te, och Sune Wadenheim och Per Larnert gjorde som
vanligt ett utmarkt jobb. Vi har ju ovanligt god upp-
slutning, eftersom vi har arsmétet ndr vi 4nda dr sam-
lade s& manga.

Pa onsdagen var vi pa utflykt till Hano. Vadret var fak-
tiskt hyfsat och med oss hade vi Jonas och en till fran
Valjeviken, som tog hand om oss (och var lunch). Nar
vi som vanligt korde i vdg pa var utflykt i karavan var
det en familj som foljde efter en bil, som de tappa-
de bort i en rondell s de svingde fel och kom vilse.
De korde hem igen, och ringde till mig for att tala om
att de skulle stanna ddr. Men, de goa killarna korde
och himtade dem och kom efter med nésta bét. Jag
hade en hemlig 6verraskning pa Hand, och vi skulle
ga uppat och samlas pa en fotbollsplan for att vénta. ..
och vi vintade och vintade, lingre dn det var tankt.
Manga blev sura och ville smita, s& vi serverade lun-
chen, for att de skulle lugna sig. Da kom den! Riddd-
ningshelikoptern! Den landade pa fotbollsplanen. Nu
var det inte trakigt langre. Alla fick titta och provsitta
och fraga och beundra. Kvillen innan hade jag blivit
uppringd av Thomas, en pappa i féreningen som job

bar pa raddningshelikoptern i Blekinge, som fragade
om vi ville ha besok av dem pa lagret. Det ville vi. Men
det var superhemligt, for de kunde ju fa ett larm. Det
fick de faktiskt, en forsvunnen flicka, det var darfor
de kom senare. Larmet avblastes dock nér flickan dok
upp, s de kom énda. Tack igen, Thomas!

Pa torsdagen hade vi samtalsgrupper, och vi inledde
med en presentationsrunda (pa forslag av en sjuk-
skoterska fran Valjehdlsan, som inte kdnde oss). Jag
tankte "det har kommer att ta hela forsta timmen” Det
gjorde det. Men vilken upplevelse! Fastédn jag hort al-
las historier innan, var den sammantagna upplevelsen
overvildigande!

Pa var traditionella avslutningsmiddag bjods italiensk
buffe, och vi satt inomhus (vilket ocksa verkar ha bli-
vit tradition de senaste dren). Lite sorgligt ar det alltid
att nu dr det snart dags att aka hem. Ingen vill garna
ga och lagga sig, barn, ungdom eller vuxen. Men, vi
ses vil ndsta ar!

Och, Patrik, naturligtvis akte vi till Modena och Fer-
rarimuseet!

Pi Tufvesson Cohen
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Sommarkonferens 2018, 26-30 juni
Marieborg Norrkoping

Nista ars lager har blivit dndrat! Vi kommer att vara pd Marieborgs folhogskola i Norrképing, dér vi dven var
2008.

Planeringen &r inte helt klar &nnu, men utflykten kommer att ga till Kolmardens djurpark, dar det finns mycket
att gora och se for bade sma och stora.

Lagg marke till att lagret blir tisdag till 16rdag, och inte onsdag till séndag som vanligt!
Inbjudan och preliminért program kommer i ndsta nummer av Noonan Nytt.

Men, skriv in det i kalendern redan nu!
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Kontaktpersoner

Foéreningen har byggt upp ett nitverk 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 foreldsningar for att kunna vara behjélpliga inom var egen verk-
samhet. Alla vara kontaktpersoner har nagon form av relation till Noonansyndrom. Du kan ldsa mer om vilka erfaren-
heter varje kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att siga och delar gédrna med oss av
vara erfarenheter om du vill. Valkommen att hora av dig!

Resurspersoner

Foreningen har ett antal resurspersoner som gérna star till forfogande for oss. Det édr bl.a. lakare och pedagoger.
Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2017-2018

Sekreterare
Tina Rubbestad
tina.rubbestad@prv.se
0706-18 2572

Vice Ordférande
Elisabeth Ivarsson

Ordforande
Pi Tuvesson Cohen
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

pisan@me.com
0735-06 80 90

Kassor Ledamot Ledamot

Hakan Ewerklou Camilla Johansson Jan Olausson

jan.olausson@rebab.se
0709-42 1277

musse43@hotmail.com
0733-50 05 34

hakan.ewerklou@hotmail.se
0708-84 13 14

Ledamot/Redaktor Suppleant Suppleant

Anna Johansson Nils Svensson

Magnus Molander
molvad@antikvariet.se Nils.Svensson@asljungapallen.se

0728-79 88 27

anna@patino.se
0705-30 27 95

070-5559483

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




