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Ordforandespalten

Varen &r har...eller...jo, vissa dagar. Da galler det

. . . . o
att suga i sig sol och varme med alla sinnen sa
kroppen far ny energi efter vinterdvalan.

Nya hemsidan &r i full gang, vilket vi méarker da
det kommer in nya medlemmar. Det ar roligt,
varmt vdlkomna!

Har hemma har vi precis haft konfirmation. Isa-
belle och hennes "konfakompisar” bjod pad en
gripande show, dar budskapet var att man ska fa
vara den man ar och kanna att man har en tillhérighet. Kyrkan var fullsatt med glada
familjer men manga var vi som grat av allvarets stund. Alla som var dér fick varsin
guldbiljett att stoppa i fickan med det fina budskapet;

+ "Du vet vadl om att du &r vérdefull, att du &r viktig hdr och nu,

¢ att du &r élskad for din egen skull, for ingen annan &r som du”.
[}
[ J

Det har ar for dvrigt en sdng jag har sjungit fér mina barn i manga ar, sa fin!

En upplevd kansla av sammanhang ar viktigt och halsosamt
oavsett om det ar pa fritid eller jobb. Var férening kan
erbjuda det till viss del. Jag hoppas att du har sett inbjudan
till arets lager. Manga av oss kommer ater att motas i
sommar och fylla pa ryggsdcken med gladje och kunskap,
som sedan ger kraft och energi. I &r satsar vi pa uttryck. Det
blir teater, forelasningar och aventyr. Det finns fortfarande
platser kvar, ta kontakt med tina.rubbestad@prv.se senast
Y : 25/5 om du vill anmala dig.

Vissa ar tillfreds med att vara medlem och kdnner en samhdérighet anda. Jag hoppas
dock att ni medlemmar som inte brukar vara med pa vara ldger hor av er om det ar
nagot ni 6nskar att vi i foreningen ska satsa pa framéver. Din rost ar viktig! Du &r
ocksa vdlkommen att skicka in bidrag till tidningen.

Till hosten kommer vi att erbjuda ungdomar
som ska ut i arbetslivet att traffas under en
helg. Fokus under den helgen ar att ha roligt
och bygga pa de styrkor vi har. Vem &r jag och
vad vill jag géra? Vad behdver jag ténka pa for
att nd dit? Ar du pa vag ut i arbetslivet och inte
har fatt nagon inbjudan under majmanad och &r
nyfiken pa vad det har &r, ar du vdlkommen att
ringa mig.

Jag onskar dig en skon sommar!

Erica Freij Ledel
Ordférande
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Nu har var nya hemsida varit igdng ett tag, och redan har ndgra nya medlemmar hit-
tat den. Medlemssidorna ar ocksd igdng, men dar finns inte s& mycket &nnu. Det
hanger pa alla er! Vill du skriva pa medlemssidorna, mejla ditt bidrag till
info@noonanforeningen.se (foton och dokument som ar fér stora for att mejla hjal-
per jag dig med).

For inloggningsuppgifter, skicka ett mejl TILL info@noonanforeningen.se FRAN den
mejladress du vill ska registreras med din anvéndaridentitet, sa far du inloggnings-
uppgifter i ett separat e-mail fran WordPress (se bara till att det inte fastnar i nagot

SPAMfilter).

Fakta om Noonan syndrom

P& 60-talet beskrevs
syndromet av Jac-
queline A Noonan
som ett arftligt
sjukdomstillstand

som domineras av
avvikande ansikts-
drag, medfétt hjart-
fel och kortvaxthet.

I vissa fall ar det
foraldrar med Noo-
nans syndrom som
for 6ver anlaget till
sina barn. Vanligast
ar att det sker en
spontan férandring
av arvsmassan, sk.
nymutation.

I Sverige féds ca:
40-100 barn varje
ar med Noonans
syndrom, bade
flickor och pojkar.

Man tror att det
finns ett stort mdr-
kertal d@ syndromet
kan vara svart att
diagnostisera.

Diagnosen stalls
genom synliga yttre
tecken men kan se-
dan nagot ar tillba-
ka till viss del, aven
stallas via blodprov.

Syndrom betyder en
samling av symtom.
Nar det galler barn
med Noonans syn-
drom varierar sym-
tomen avsevart fran
individ till individ.
Varje barn har sin
kombination. En del
har fler och andra
farre speciella sar-
drag.

Pi Tufvesson Cohen

Nagra av de vanligaste sym-
tomen ar:

» Hjartfel
e Kortvaxthet

e Svart att ata de forsta lev-
nadsaren, krdkningar.

« Oron (roterade med tjocka
orsnibbar, hérselnedsatt-

ning)

« Ogon (ex. stort avstand mel-
lan 6gonen, brytningsfel)

 Bred nacke, |agt harfaste

* Fborsenad pubertet, (testikel
ej nedvandrad i pungen)

* Utvecklingsférsening, moto-
riskt, socialt, emotionellt

* Brostkorgsdeformitet

En del av symtomen avtar eller
forsvinner ju aldre barnet blir.
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Q0 SYLLSYNTA

"DIAGNOSER &= 2

001561 RARE DISEASES SWEDEN

Sillsynta Diagnosers Arsmote

Lérdagen den 21 april samlades drygt
fyrtio representanter fran forbundets
olika medlemsféreningar i SENSUS lo-
kaler centralt i Stockholm till arsméte.

Punkterna pa dagordningen var
manga. Verksamhetsberittelse och re-
sultat- och balansrdkning liksom revi-
sionsberattelsen fér 2011 gicks ige-
nom. Foérbundsstyrelsen beviljades an-
svarsfrinet och fick berém for den
omfattande verksamhet som bedrivits
med de knappa resurser, som férbun-
det har.

Inga motioner hade I|dmnats in till
drsmotet. Deltagarna godkdnde sedan
att medlemsavgiften forblir oférandrad.

Aven detta ar uppmanades deltagarfo-
reningarna att ansluta sig till férbun-
dets centrala medlemsavgifter. Fore-
ningsstddet blir 1000 kronor hégre for
foreningar som ansluter sig till re-
gistret. Forbundsstyrelsens férslag om
att komplettera medlemsregistret med
medlemmarnas e-post adresser god-
kandes.

Under punkten budget och verksam-
hetsplan fér paféljande kalenderar blev
diskussionerna livliga. Karnan i diskus-
sionen handlade om den karva ekono-
min, som manga féreningar kampar
med.

Manga foreningar har svart att ordna
en ekonomi som gdér det mdjligt for
medlemmarna att tréffas ens en gang
per &r. Medlemmarna finns spridda
over hela landet och reskostnaderna
gor att aven fysiska styrelseméten blir
svara att ordna.

Krav restes pa att forbundet i sin verk-
samhetsinriktning for 2012-2013 skulle
verka aktivt for att en basfinansiering
for medlemsorganisationerna tillgodo-
ses av berdrda myndigheter.

Vidare skulle férbundet verka for att
principen foér fordelning av statsbidra-
get andras sa att Séllsynta diagnoser
far ett bidrag jamférbart med andra
handikappférbund som har regionala
foreningar.

Manga olika &sikter framférdes och
drsmotesordférande Inger Burman fick
uppratta talarlista fér att strukturera
diskussionen. Det stod valdigt klart att
manga féreningar behdver stdod for att
hitta olika former fér finansiering av
sina aktiviteter.

Precis som férbundet saknar de flesta
medlemsféreningarna mdjligheter att
finnas regionalt och lokalt. F6r att bli
battre pa att séka pengar bland annat i
fonder, efterlystes den utbildning i
fondsdkning, som fdrbundet tidigare
genomfort, i repris.

Forbundsstyrelsen férstod medlemsfo-
reningarnas frustration 6ver bristande
ekonomiska resurser och begarde en
ajournering for att arbeta fram ett en-
ande férslag i samband med den
kommande lunchen.

Nar arsmotet atersamlades efter lun-
chen la férbundsstyrelsen fram sitt
kompromissférslag till formulering. 1
forslaget till mal och verksamhetsin-
riktning fér aren 2012-2013 inférs att
forbundet ska verka for att en basfi-
nansiering fér medlemsorganisationer-
na tillgodoses genom att tydligt och
primart framfora detta budskap i var
kommunikation.

Muntlig omréstning saval som omrost-
ning med handupprackning genomfor-
des. Efter detta visade det sig att for-
bundsstyrelsens férslag godkants av
arsmotet.
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Darefter fortsatte arsmotet med fragan
om budget for pafdljande kalenderar.
Efter diskussion kring hur kostnaderna
for kansli och ordférandes 16n och re-
sor redovisats, beslutades att en nog-
grannare uppdelning av kostnaderna
skulle goéras i budgeten.

Valen till de olika posterna i styrelsen
foljde valberedningens forslag. Elisa-
beth Wallenius omvaldes enhalligt till
forbundets ordférande. Alla valen till
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de olika fortroendeposterna var enhal-
liga.

Slutligen beslutade arsmotet att nasta
ars forbundsarsméte ska genomféras
I6rdagen den 20 april.

Ordférande fér arsmoétet, Ingrid Bur-
man avslutade moétet om tackade del-
tagarnas stora engagemang i forbun-
dets fragor.

Ingrid Wadenheim
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Som kontaktperson har vi nagon form av relation till Noonans syndrom.
Vi lyssnar pa vad du har att sdga och delar gdrna med oss av vara
erfarenheter om Du vill. Valkommen att hora av dig!

Namn

Telefon

Mail

Camilla Johansson

Carin Hansson

(I England hela 2011)

Catarina Hedtorp

033-13 05 34

0141-21 11 41

0225-505 98

Diagnosbérare fédd -72 0704-60 52 69

Eivor Réjlind

Elisabeth Ivarsson

Erica Freij Ledel

Helena Nybring

Inger Thoérn

Ingrid Wadenheim

Lena Nasholm

Lina Wadenheim
Diagnosbérare fédd -86

Maria Ekstedt
Marie Harentorp

Mona Sjéstrom

Per Lidar

Pi Tuvfesson Cohen

Sara Thorn

Diagnosbérare fédd -85

Stefan Fries

Diagnosbérare fédd -88

Sune Wadenheim

Susanne Englund

0970-231 22
0322-63 33 41
0470-121 06
0730-44 55 09
0491-189 92

0705-87 51 42
08-54 02 63 88

0735-16 60 04
(endast sms)

0589-182 82
0322-62 41 28
0611-239 32
0155-26 80 57

046-15 13 90

073-99 59 217

0705-92 27 66

040-21 30 30

0224-777 66

musse43@hotmail.com

carin.hansson@lio.se

chedtorp@yahoo.se

erojlind@hotmail.com

elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

erica.ledel@netatonce.net

helena.nybring@gmail.com

inger.thorn@itkalmar.se

ingrid.wadenheim@telia.com

lena@mnns.net

milton lina@hotmail.com

maria.ekstedt@telia.com

harentorp@swipnet.se

Mona.sjostrom@comhem.se

per@lidar.se

pi.tuvesson@lIsn.se

doris pippi@hotmail.com

steffan fries@hotmail.com

sune.wadenheim@fs.hrf.se

sussiesussiel @hotmail.com
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Resurspersoner

Docent Otto Westphal
Drottning Silvias

barn och ungdomssjukhus
Goteborg

Tel. 031-343 40 00
otto@westphal.se, ot-
to.westphal@vgregion.se

Docent och barnendokrinolog
Jovanna Dahlgren

Drottning Silvias

barn och ungdomssjukhus
Goteborg

Tel. 0702-75 02 33
jovanna.dahlgren@vgregion.se

Docent Hans Tropp
Regionsjukhuset,
Link6ping,

Tel. 013-22 20 00
Hans.tropp@lio.se

Professor Goran Annerén
Klinisk genetik
Barnendokrinolog
Akademiska barnsjukhuset
Tel. 018-61 15 942
Goran.anneren@genpat.uu.se

Professor Sten Ivarsson
Barnendokrinologi
Stenanders.ivarsson@gmail.com

Overlikare Berit Kristrom
Endokrinsjukskoterska
Gunilla Lundholm

Endokrina teamet
Barnmottagningen

Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umead

Tel. 090-785 00 00

Spec. sjukskdt. 090-785 15 71

Overlikare Eva-Lena Stattin
Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umea

Klinisk genetik

Tel. 090-785 28 19 sekr.
evalena.stattin@vll.se

Overlikare Goran Wettrell
Universitetssjukhuset

Lund

Tel. 046-17 10 00

Overlikare Gudrun Bjorkhem
Barnhjartcentrum
Universitetssjukhuset i Lund
Tel. 046-17 10 00
Gudrun.bjorkhem@skane.se

Overlikare Maria Halldin
Barnendokrinolog
Akademiska barnsjukhuset

Overlikare Lars Hagenis
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Stockholm

Tel. 08-517 70 000

Docent Marie-Louise Bondeson
Sjukhusgenetiker pa klinisk genetik
Tel. 018-61 159 39

Barnneurolog Ulrika Wester
Avdelningslakare pa Syndromcenter
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Tel.

Chef Agrenska
Robert Hejdenberg
Tel. 031-750 91 50
agrenska@agrenska.se
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Styrelse 2011-2012

Ordforande

Redaktor for Noonan Nytt
Erica Freij Ledel 0470-121 06
Erica.ledel@netatonce.net

Vice Ordforande/Hemsida
Pi Tuvesson 046-15 13 90
Pi.tuvesson@lIsn.se

Kassor
Lennart Thorn 0491-189 92
Lennart.thorn@hotmail.com

Sekreterare
Camilla Johansson 033-13 05 34
Musse43@hotmail.com

Vice Sekreterare
Elisabeth Ivarsson

Ersattare
Ingrid Wadenheim 0705-87 51 42
Richard Dahlroth

Revisor
Micke Nasholm 08-54 02 63 88
Sune Wadenheim 040-21 30 30

Valberedning

Lena Nasholm 08-54 02 63 88
Inger Thérn 0491-189 92
Helena Nybring 0911-650 88

Vill du bli medlem?

Pa var hemsida
http://noonan.nu
kan du se hur!

Svenska Noonanféreningen
Box 54, 431 21 Molndal
Bankgiro 433-0353




