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Ordforandespalten

Nar vi nu narmar oss arets slut och julens ljus borjar sprida sig, vill jag ta tillfallet i akt att
skicka en varm halsning till er alla. Julen ar en tid for att reflektera éver det gangna aret, att
samlas med vara nara och kara, och att tanda hoppets ljus for framtiden.

Med den spirande hoppet infér det kommande aret ser vi dessutom fram emot vart familjela-
ger i Yxnerum nasta sommar. Det ar en tid vi alla langtar efter - att fa traffas, dela erfarenhet-
er och skapa minnen tillsammans. Jag ser fram emot att se gamla vanner och valkomna nya
familjer till var gemenskap.

Onskar er alla en riktigt god jul och ett gott nytt ar, fyllt av karlek, gladje och hopp! Jag ser
verkligen fram emot att traffa er alla i Yxnerum nasta sommar!

Varma halsningar,
Malin Dahlroth
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Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt avvi-
kelse som domineras av avvikande ansiktsdrag,
medfott hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar det
foraldrar med Noonans syndrom som for dver an-
laget till sina barn.

Vanligast ar att det sker en spontan forandring
av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige fods
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syn-
drom, bade flickor och pojkar.

Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken men
kan numera ocksa i manga fall faststallas genom
DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det
galler barn med Noonans syndrom varierar sym-
tomen avsevart fran individ till individ.

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

« Hjartfel

+ Kortvaxthet

« Svart att ata de forsta levnadsaren, krakning-
ar.

«+ Oron (roterade med tjocka dérsnibbar, horsel-
nedsattning)

«  Ogon (ex. stort avstdnd mellan 6gonen, bryt-
ningsfel)

+ Utvecklingsférsening, motoriskt, socialt, emo-
tionellt

En del av symtomen avtar eller forsvinner ju ald-
re barnet blir.
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Fredag 6 september

Kanslan av sommar var stark nar jag satte mig i bilen och siktade norrut. Med en ljudbok pa
i bilens hogtalare korde jag genom ett vackert Sverige. Strax efter att markret foll kom jag
fram till Yxnerum hotell, kurs och konferenscenter och motte upp resten av styrelsen.

Lordag 7 september

Dimman lag tatt utanfor huset nar vi at frukost. Dock lattade det under frukosten och vi kun-
de nu borja se omgivningen. Vi sag rakt ut éver falt, skog och en vacker sjo.

Efter frukost satte vi igdng med arbetet att planera sommarens lager. Lunchen togs utomhus
pa garden i solen. Darefter gick vi en rundtur av hela anlaggningen. Det fanns en del naturliga
platser for att traffas och umgas, samt en liten inhagnad pool. Det fanns dven en stor idrotts-
hall som vi kommer att utnyttja val.

Strax efter rundturen begav vi oss dver vagen ner till sjon. Otroligt klart vatten och jag ser
fram emot manga uppfriskande dopp dar i sommar. Det fanns tva flytbryggor som tillhér an-
laggning dar vi kommer kunna slappna av i solen.

Vi arbetade sedan vidare fram till strax innan middagen. Nagra passade pa att bada och basta
och jag passade pa att sova middag.
Maten var mycket god, precis som vid lunchen.

Séndag 8 september
Pa sondagens morgon arbetade vi vidare med planering fram till lunch och sedan var det
dags att styra bilen séderut mot Malmo igen.

Sammantaget var det en mycket trevlig helg. Vi tror att detta kommer att vara en bra plats for
vart lager och att platsen ger oss de forutsattningar vi vill ha for ett lager med mycket skratt
och gemenskap.

Alice
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Sallsynta Diagnosers hostmote 19 - 20 oktober
referat Magnus Molander

Pa Sillsynta Diagnosers hostméte sammanfattades det viktigaste som ér pa gang i férbundet. Dessutom hade
nagra intressanta foredragshallare inbjudits. Métet holls pa Hotell Winn i Haninge, utanfor Stockholm. Fran
Noonanféreningen deltog Magnus Molander och Lena Karus. Trevligt att dntligen kunna vara med pa ett

fysiskt mote igen och triffa alla gamla vinner fran Gvriga féreningar inom sillsynta omradet.

Programpunkter

Maria Westerlund, Férbundsordférande i Sillsynta Diagnoser. Nagra vilkomstord

Stefan Johansson, Begripsam, om foérutsattningar for digital delaktighet
Stimulerande presentation om hur den digitala virlden skall goras mer delaktig for
alla oss med olika funktionsnedsittningar. Mycket mer arbete maste goras for att
den digitala virlden skall fungera f6r hela befolkningen. Bra att Begripsam finns
och kan gora det enklare f6r alla, nu nir allt skall skétas digitalt. Lids mer pa
www.begripsam.se

Sallsynta diagnoser, Sillsynt men inte ovanlig. Medlemsundersékningen 2024.
Ladda ner undersékningen fran hemsidan www.sallsyntadiagnoser.se

Lena Lévqvist och Mitrit Ostling, Socialstyrelsen. Nationell strategi for omradet sillsynta

hilsotillstand.
Presentation av Socialstyrelsens arbete med att inkomma med forslag till
Regeringen om Sveriges Nationella strategi, som dntligen kommit sa langt till
remisstadiet. Sedan far vi se om forslaget kan baxas genom riksdagen och att
Sverige blir ett av de sista linderna inom EU, som fir en Nationell strategi.
Folj arbetet pd www.sallsyntahalsotillstand@socialstyrelsen.se

Gunilla L66f, Mediprep. Presentation av Mediprep, ett 1177 £6r barn och ungdom.
Ett mycket ambitidst projekt om att ge barn och ungdomar méjligheten att sjilva
skaffa sig information och férbereda sig infér operation och vardinsatser.
Anvinder mycket podcast for att ge enkel information. Lds mer pa
www.mediprep.se. Vi hoppas att hon kan komma till ett framtida liger och ge mer
information direkt till oss.

Evelina Rosén och Hanna Gustafsson, Sillsyntas ungdomsgrupp.
Bokrelease av deras projekt, Ung och sillsynt. En bok om att vara ung och leva
med en sillsynt diagnos. Kontakta Hanna for att diskutera ungdomars medverkan

i Sallsyntas ungdomsgrupper. hanna.gustafsson(@sallsyntadiagnoser.se

Vill du engagera dig i ditt regionala nitverk?

I varje sjukvéardsregion 6nskar vi att bygga upp ett engagerat nitverk av vara medlemmar som till exempel kan
medverka vid Sillsynta dagen, paverka politiker i regionen eller medverka i vardutbildningar.

Vill du veta mer och vara en del av ditt regionala nitverk? D4 dr du vilkommen att g med i Facebookgruppen
for din region och samtidigt fa information om var och nir de sex nitverken triffas. Vilkommen och hoppas

att vi ses, bade i Facebookgruppen och fysiskt pd métena. Du hittar de sex nitverkens Facebookadresser pa

Sillsynta diagnosers hemsida www.sallsyntadiagnoser.se

Till slut, glém inte att da och da ga in pa www.sallsyntadiagnoser.se f6r att fa mer information om
verksamheten och besvara medlemsenkiter sa snabbt som mojligt. Du som medlem i Svenska
Noonanféreningen blir automatiskt medlem i Riksfé6tbundet Sillsynta diagnoser. Se till att du
utnyttjar den mojligheten. Mer information kan fas fran Magnus Molander, e-mail:

molvad@antikvariet.se
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Aktiviteter 2025

Ungdomstriff helgen 4 - 6 April

Da aker vi till Boda Borg i Savsjo Smaland
pa nasta ars Ungdomstraff.

Mer information kommer i nasta
nummer av Noonan Nytt och personlig
inbjudan skickas ocksa ut.

Hoppas vi ses!

Daniel och Mikael

Noonanhing 1 - 4 maj 2025

Den 1- 4 maj 2025 kommer vi ha Noonanhdng. Det kommer vara i Géteborgsomradet.
Boka in datumet redan nu.
Mer information kommer i nasta nummer av Noonan Nytt.

Svenska Noonanféreningens sommarkonferens 2025
28 juli - 1 augusti Yxnerum Hotell i Atvidaberg

Nasta ars lager kommer vara pa Yxnerums Hotell utanfor Atvidaberg.
Vi kommer ha hela hotellet for oss sjalva. Det finns en sporthall,
fantastiska ytor for utomhusaktiviter och bra lokaler for forelasningar.
Vacker natur, motionsslingor och narhet till en sjo.

Mer info kommer i nasta nummer.
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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 2024-2025

Ordférande
Malin Dahlroth
0705-919855

Sekreterare
Fredrik Warnquist
0705-68 80 48

Kassor
Hakan Ewerklou
0708-84 1314

Ledamot
Magnus Molander
0722-41 65 36

Ledamot
Jan Olausson
0709-42 1277

Ledamot
Alice Borglin
0768-999480

Ledamot
Miriam Svensson
0708-38 59 81

Ersattare
Lena Karus
0707-12 88 66

Ersattare
Andreas Strandberg
0735-1540 82

Svenska Noonanforeningen
Brahegatan 1, Box 1193, 415 14 Goteborg
Bankgiro 433-0353
Swish 123 160 14 34
noonan.nu
svenskanoonanforeningen@gmail.com




