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Ordforandespalten

Hej alla vanner,

Nu har hostmorkret lagt sig 6ver Skane ocksa. Varl-
den & mork och regnig och blasig. Da tanker jag lang-
tansfullt pa de styrelseméten vi haft i Alingséas under
utstallningen ”Ljus i Alingsas” varije ar i oktober-no-
vember, dit ljuskonstnarer fran hela varlden kommer
och belyser varsin del av staden. Det &r manga vackra
och anvandbara installationer. Genomgaende anvan-
der konstnarerna lagt sittande ljuskallor, som lyser
upp marken runtom. Till exempel ser man var akan-
ten dr nar man gar langs apromenaden. Det ar klart att
man behdver ha reflexer ndr man gar ut, dven 1 stan.
Det vet jag, som kor bil och mer &n en gang har varit
med om att panikbromsa for morkkladda manniskor
som plotsligt dyker upp ur tomma intet. Men, det &r
inte bara reflexer och pannlampor som &r 16sningen.
Nar morkret slar till mitt pa blanka eftermiddagen,
barn ar pa vag hem fran skolan och mycket folk &r
ute, dd marks det verkligen hur daligt upplysta vara
gator och framforallt Gvergangsstallen ar. Av bitter
erfarenhet vet jag sedan lange att cykelljus inte bara
ar till for att synas, utan minst lika mycket for att sjalv
se vad som finns pa marken framfor en (dven 1 stan).
Jag skulle vilja skicka Tekniska namnden i Lund dit,
sd att de kunde ta lardom. Varfor maste alla lyktor
sitta tio-femton meter upp i luften och lamna langa
stycken av marken i totalt morker? Det maste de inte.
Det &r en av de saker jag har lart mig under min tid i
Svenska Noonanfdreningen.

Manga av er kanner sakert till Min Stora Dag. Fle-
ra av vara barn har nominerats till en egen dag efter
langa och svara behandlingar pa sjukhus. Vi har be-
rattat om dem har i NoonanNytt och pa var hemsida.
Nu vill jag tipsa om att barn mellan 4 och 18 ar sjalv
kan ans6ka om att vara med pa andra aktiviteter som
organisationen anordnar. Det kan handla om gemen-
samma besdk pa vissa arrangemang eller upplevelse-
paket med middag och bio pa valfri ort. Se vad som
ar pa gang pa: https://minstoradag.org/for-barn-och-
unga/ansokan-stor-dag/

Vartannat ar anordnar foéreningen en traff for vux-
na diagnosbarare, som deltagarna dopt till ”hang”. |
augusti i ar var det dags for Noonanhéng igen, denna
gang pa Hono i den bohuslandska skargarden. Jag har
aldrig varit med pa nagot hang sjalv, och jag maste
erkanna att jag ar lite avundsjuk, for det brukar vara
jattemysigt, har jag hort. Den har gangen var de ute
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pa fisketur och de lir dessutom ha siktats pd Vinga.
Det &r Elisabeth lvarsson, Anna Johansson och Jan
Olausson som star for arrangemanget och de har fak-
tiskt gjort det anda sedan forsta gangen i Alingsas.
Stort tack till er! Hanget blir mer populért for varje
gang, och det ar vi valdigt glada for. Pa sidan 6 och 7
kan du lasa mer om arets hang. Under hosten har vi
ocksa haft fysiskt styrelseméte, i Boras den har gang-
en. Styrelsen har tva fysiska moéten om aret, vanligt-
vis i september och januari. Camilla Johansson och
jag berattar mer pa sidan 4. Jag berattar lite mer om
vad vi gor pa hostmotena, och fortsatter att propagera
for att fler medlemmar ska anmala sig till och vara
med pa foreningens extra arsmaéte per telefon den 12
december.

Nasta nummer kommer i februari med inbjudan till
var sommarkonferens pa Vann 23-27 juni 2020. Sty-
relsen planerar lagret pa plats 24-26 januari, och har
du nagra ideér om aktiviteter eller programpunkter &r
du vélkommen att dela dem med oss innan dess.

Till sist vill jag 6nska alla en riktigt
God Jul och ett Gott Nytt Ar!
Pi Tuvesson Cohen

Noonan Nytt nr 4, 2019



Fakta om Noonans syndrom

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

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

Diagnosen stills genom synliga yttre tecken men
kan numera ocksa i méanga fall faststillas genom
DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nér det gal-
ler barn med Noonans syndrom varierar symtomen
avsevart fran individ till individ.

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

« Hjirtfel

« Kortvixthet

o Svart att dta de forsta levnadséren, krakningar.

« Oron (roterade med tjocka érsnibbar, horselned-

sattning)

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

ningsfel)

o Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotio-

nellt

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

o
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Extra Arsmote 2019 Svenska Noonanforeningen

Extra arsmote per telefon 12 december k1.20.00

Anmil deltagande senast 7 december till: pisan@me.com

§ 1 Arsmétets 6ppnande

§ 2 Fraga om kallelse skett i behorig ordning

8 3 Anteckningar av narvarande och uppréattande av réstlangd

8 4 Val av ordférande och sekreterare for motet samt justerare av protokoll

§ 5 Faststallande av dagordningen

8 6 Forslag till budget och verksamhetsplan 2020
Presentation av budget och verksamhetsplan fér 2020

§ 8 Ovriga fragor

8§ 9 Avslut
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Svenska Noonanforeningen

Budget 2020

Intakter %
Medlemsavgifter 24 000
Bidrag fran fonder, konferens 300 000
Konferensavgifter, inbetalda 50 000
Aterforing fran Fond framtida lager 125 000
Ranteintakter 0
Summa 456 000
Kostnader

Administration 9 000
Hemsidan 5 000
Noonan Nytt, distribution och tryck 22 000
Familjekonferens, ca 90 personer 350 000
Styrelsemoéten, fysiska inkl. resor 55 000
Samarbeten 10 000
Ovrigt 5 000
Summa 456 000

%

Svenska Noonanféreningen
Verksamhetsplan 2020

Styrelsemoten
Tva fysiska styrelsemoten, ett i januari och ett i september dar vi planerar vara aktiviteter och arbetar igenom
foreningens verksamhet, ekonomi, mm. Dessutom har vi atta telefonméten under aret.

Sommarkonferens

Vann Spa och hotell, tisdag 23 juni — I6rdag 27 juni 2020. Vann ligger vackert vid havet i Brastad, i Lysekil-
strakten.Pa lagret kommer vi att géra programmet sa intressant som mojligt for alla aldrar. Vi bjuder in intres-
santa foreldsare och utnyttjar alla Vanns faciliteter.

Samarbete

Inledning och utveckling av samarbete med vér norska systerforening (http://www.noonan.no/). Fortsatt sam-
arbete med Riksforbundet Séllsynta Diagnoser centralt och regionalt. Regionalt i samband med utvecklingen
av CSD vid universitetssjukhusen.

Noonan Nytt
Utgivning av var medlemstidning med fyra nummer under verksamhetsaret.

Sociala medier
Fortsatt produktion och kontinuerlig uppdatering och framforallt utveckling av var hemsida och FB-grupp.
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HOostmOte i Boras

Da var det dags for hostens forsta styrelsemote som var i Boras pa hotell Plaza. Vi traffades redan pa fredags

kvéllen och at en god middag tillsammans.

Pa lordagen drog styrelsemétet igang kil 9.00 dér vi pratade bade ekonomi och nasta ars lager. Efter dagens
mote sa fick vi en stunds vila innan vi gick for att spela shuffleboard och avslutade med en god middag.
Pa séndagen fortsatte métet som sen avslutades med lunch och hej da det var mycket trevlig helg och tack alla

for mycket gott arbete.

Camilla

' e X
| x
y Lordagskvall pa restaurang pazar
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Vi i styrelsen inleder vart verksamhetsar i september
med ett fysiskt mote ndgonstans i Sverige. | ar var vi,
som sagt, i Camillas hemstad Boras. Styrelsemedlem-
marna skiftas om att arrangera vara hostmoten, van-
ligen i sin egen hemstad. | ar var det alltsa Camilla
som stod for vardskapet. Stort tack till dig, Camilla,
for ett riktigt trevligt mote! Det ar en extra bonus i
styrelsearbetet att fa se stader som man aldrig skulle
ha besokt pa egen hand.

Det géller att ha gott sittflask, for vi har en hel
del att avhandla och vi haller pa till klockan fem pa
I6rdagen och till lunch pa séndagen. Sen sitter man
ju pa resan ocksa. Det behdvs en rejal benstrackare
och garna lite motion pa I6rdagskvéllen. | ar var det
shuffleboard, jéttekul! Men, som alltid hamnade jag
i det forlorande laget. Undrar vad det kan bero pa...

Pa hostmotet agnar vi oss att sammanfatta aret
som gatt, stimma av mot arets budget och ga igenom
vad som mer kan behdvas for att avsluta det gangna
verksamhetsaret. Men, framforallt arbetar vi med att
utarbeta styrelsens forslag till nasta ars verksamhets-

plan och budget, som ska laggas fram for beslut pa det
extra arsmotet per telefon i december.

Vi har detta extra arsmote eftersom arsmotet maste
besluta om verksamhetsplan och budget, och vi inte
har vart ordinarie arsmote forran i slutet av verksam-
hetsaret, nar vi redan gjort gang pa det mesta av bud-
geten. | ar blir det torsdagen 12 december kl. 20.00.
Vi har problem med att fa medlemmar att vara med pa
det extra arsmotet, sa darfor tankte jag publicera dag-
ordningen och styrelsens forslag har, sa att alla kan se
vad det egentligen ar vi gor pa det extra arsmatet. Alla
medlemmar Over 18 ar har rostratt pa arsmotet, och
jag uppmanar er att vara med och anmala er sa snart
som majligt till mig pa: pisan@me.com sa skickar jag
telefonnummer och koder till var telefonkonferens.

Pi Tuvesson Cohen

Valkommen!
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Jag vill borja med att tacka alla som kom pa arets
Noonanhang som hélls pa Hono i Goteborgs skar-
gard. Vi bodde pa vandrarhemmet Havskatten dar
Svenne gjorde allt for att vi skulle trivas.

Vi hamtar ett gang pa Landvetter och ett gang pa cen-
tralen i Goteborg. Vi anlander till Havskatten pa tors-
dag eftermiddag da vi borjar med en fika. For att fa se
omgivningarna dar vi ska bo ger vi oss ut pa en har-
lig promenad. Pa vagen hem blev det istallet en jog-
gingtur da himlen éppnar sig och regnet dser ner. Alla
kommer in bl6ta fran topp till ta, men vi ar lika glada
anda. Kvéllen avslutas med pizza pa vandrarhemmet.

Fredag och det star Honokakshak pa schemat. Alla
far baka sin alldeles egna Honokaka i en riktig vedel-
dad bakugn. Pa grund av védret fick vi dndra 1 sche-
mat for var battur och skjuta upp den till nasta dag,
da det blaste for mycket for att aka ut pa havet. Pa
eftermiddagen akte vi till Volvomuseet som ligger i
Torslanda. Jatteroligt att se alla dessa bilar fran oli-
ka tidsperioder och alla prototyper som aldrig kom i
produktion. Tank att de bilar som ser gamla ut idag
var supermoderna pa sin tid. Pa kvillen ska vi laga
mat tillsammans och det &r Sara som ar kokschef och
har satt ihop menyn. Vi blir uppdelade i tre grupper.
En forrattsgrupp som gjorde toastskagen en huvud-
rattsgrupp som lagade fylld kycklingfile med rostade
primarer och Ortsas och en grupp som lagade rabarber
och applepaj med vaniljsas. Vilken harlig meny! Alla
ratter var jattegoda. Tack Sara for att du satte ihop en
superfin meny och holl 1 kvillens matlagning.

oonanhég é HONG

s

Det blir 16rdag och idag besoker vi fiskemuseet. Da-
vid visar oss runt i museet och beréttar fiskets histo-
ria. David har sjdlv varit fiskare pd Hon6 och berét-
tar hur det var ute pa havet. P4 fiskemuseet visas ett
stort antal fiskebatsmodeller fran dldre till modern tid,
redskap fran kustfiske och en styrhytt fran mitten av
1930-talet. Verksamheten drivs av den ideella foren-
ingen Kusttraditioner. Tack David for att du tog dig
tid att visa 0ss museet.

Nu var det dags for var battur. Vi skulle fa fiska, titta
pa sélar och stiga iland pa Vinga. Vilken harlig tur det
blev. Det var jéttevackert pa Vinga (bilden pa framsi-
dan av tidningen ar tagen dir.) Vi sig sota sdlar och
ndstan alla hade fiskelycka. Vi fick ett helt géng med
makrill. Som Svenne skulle anvénda till att fanga
hummer med.

Pa kvallen var vi bjudna hem till David, Elisabeth och
Leo pa grill. Det bjods pa hamburgare och korv. Det
var en skon kvall sa vi kunde sitta ute och njuta. Tack
for en harlig kvall med manga skratt.

Sondagen kom och det var dags for alla att aka hem.
Vi at frukost tillsammans sen blev det kramkalas inn-
an avfard. Det har varit ett valdigt innehallsrikt och
roligt hang. Nagra som var med for forsta gangen och
andra som varit med tidigare ett riktigt harligt gang.
Hoppas vi ses pa nasta Noonanhéang 2021.

Anna Johansson
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Kontaktpersoner

Foreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina er-
farenheter. Dessa personer har traffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av fore-
lasningar for att kunna vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner
har ndgon form av relation till Noonans syndrom. Du kan lasa 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 héra av dig!

Resurspersoner

Foreningen har ett antal resurspersoner som garna star till forfogande for oss. Det ar bl.a. la-
kare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanfdreningens styrelse 2019-2020

Ordférande
Pi Tuvesson Cohen

Vice Ordférande
Elisabeth Ivarsson

Sekreterare
Fredrik Warnquist
pisan@me.com

0735-06 80 90

elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

fredrik.warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Kassor Ledamot Ledamot

Hakan Ewerklou Camilla Johansson Jan Olausson
hakan.ewerklou@hotmail.se

0708-84 13 14

musse43@hotmail.com
0733-50 05 34

jan.olausson@rebab.se
0709-42 1277

Ersittare Suppleant Suppleant

Alice Borglin Nils Svensson

Magnus Molander
aliceborglin@gmail.com

0768-999480

molvad@antikvariet.se
0728-79 88 27

Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

¢ @
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Svenska Noonanfoéreningen
Brahegatanl, Box 1193, 415 14 Goteborg
Bankgiro 433-0353
Swish 123 160 14 34
noonan.nu
info@noonanforeningen.se



