Rad och stod

Vi kan ge rad och stod i stort och smatt. Det
kan gilla allt fran vilken hjalp du har ritt till, som
till exempel omvardnadsbidrag och assistans, till
praktiska tips om hjalpmedel, anpassning och
mycket annat.

Pa natet

Var webbplats nocsverige.se innehaller mer
information om oss och hur du blir medlem.
Mojlighet att bli stodmedlem finns ocksa.

Pa Facebook finns vi pa den 6ppna sidan

NOC - Natverket for ovanliga
kromosomavvikelser samt en sluten grupp for
medlemmar. Du kan dven folja oss pa Instagram.

Vid fragor kan du kontakta oss pa
nocsverige@gmail.com

Ni dr inte ensamma,
NOC ger er en majlighet att
hitta varme, kunskap och
gemenskap.

Vid fragor om medlemskap, forelasningar
och mer information, kontakta oss garna!

CJ nocsverige.se
&9 nocsverige@gmail.com
€3 nocsverige
nocsverige
Natverket for ovanliga kromosomavvikelser

www.nocsverige.se
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En unik forening
for unika familjer



Nar livet inte blev som du tankt dig

Det kan kdnnas ensamt nar man far ett barn med
en ovanlig kromosom- eller genavvikelse.

Det kanske inte finns nagon annan med samma
diagnos, det ar brist pa information och en kansla
av ovisshet kan infinna sig.

Da finns NOC.
Vi finns har for dig och din familj och vi har
tillsammans stora kunskaper och erfarenheter

som kan underlatta for er.

Att fa kdnna samhorighet ar viktigt.

Hos oss ar det ovanliga var gemensamma
namnare. Aven om vi har olika diagnoser méoter
vi manga ganger samma utmaningar inom flera
olika omraden.

Vad ar NOC?

Natverket bildades ar 2000 av foraldrar till barn
med ovanliga kromosomavvikelser. Gerth Hedov
och Goran Annerén fran Akademiska sjukhuset i
Uppsala och Folke Bernadotte-hemmet fanns som
stod och var en del av bildandet.

NOC ar en forening dar alla familjer som lever
med ovanliga kromosomavvikelser eller vissa
genforandringar kan finna en samhorighet.

| natverket finns barn i alla aldrar, familjer som
upplevt mycket och som delar liknande
erfarenheter. Vi ar en extra unik forening da de
flesta av vara huvudmedlemmar ar ensamma om
sin avvikelse. En diagnos raknas som sallsynt om
den finns hos farre an 5 av 10 000 invanare.

Som forening arbetar vi for att na ut sa att

farre familjer ska kanna sig ensamma. Med fler
medlemmar okar ocksa chanserna att hitta nagon
med samma eller liknande diagnos.

NOC samarbetar med flera olika organisationer
inom omradet och ar som forening medlem i
Riksforbundet Sallsynta diagnoser.
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Familjetraffar

Varje ar i borjan av juli anordnas en familjetraff

pa en folkhogskola nagonstans i Sverige.
Foraldrarna lyssnar pa inbjudna forelasare, har
gruppdiskussioner och utbyter erfarenheter

med varandra. Parallellt har barngrupperna sina
egna program med olika aktiviteter anpassat for
alder och funktion.Till kvallen tands grillen for
gemensamt samkvam och nya vanskapsband knyts.

En givande helg dar ingenting ar konstigt och alla
far vara precis som de ar.

En unik forening
for unika familjer




