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Ordforandespalten

Det nya aret bdrjade med att styrelsen traffades i Hollviken dar Rickard en av
styrelsemedlemmarna bor. Vi hade en fin arbetshelg tillsammans och fick
mycket gjort. Under lérdagen fick vi besdk av Helene Ewerklou och Tina Rub-
bestad som &r arets ldgerarrangérer, se vart gedigna innehall i inbjudan!

Séllsynta dagen har passerat med pompa och stat. Jag hade planerat for att
std pa Vaxjo lasarett men sa blev det inte riktigt. Jag var dock dar och rigga-
de alla grejerna och fick nagra bibliotekarier att hjdlpa mig.

Sjalv. begav jag mig oplanerat till
huvudstaden efter ett kryptiskt mail "kom
hit”. Jag anade da att ndgon av de fina
tjejer, Sara Thérn och Lina Wadenheim
som styrelsen nominerat hade god chans
att vinna David Legas stipendium, Ias
nomineringarna langre fram i tidningen.

Det var ett magiskt 6gonblick pa
Oscarsteatern nar Geir Ronning sjong Hall mitt hjérta, hall min sjél, Idgg mitt hu-
vud i ditt kné, sé&g att du menar det och att du vill mig vél.....

Det kandes fantastiskt att sitta dar med alla fina manniskor, stunden griper
tag i en och kénslorna svajar. Géran Hagglund var socialminister laser de for-
sta orden ur nomineringen och jag inser att det ar en av vara flickor som
vunnit. Tararna trillar av gladje och jag &r s3 stolt. Stort och varmt grattis
Lina och tack for det fina tacktal du héll. Lina har en halsning till er alla!

I férra numret gick det ut en inbjudan till temadag vid Akademiska Barnsjuk-
huset i Uppsala. Det var inte s8 manga som anmalde sig varpa dag tva stall-
des in. Dag ett genomfdérdes dock och Camilla och Pontus Emander Lévberg
var dar. Ta del av deras upplevelse.

Du kan ldsa ny forskningsdata som Jovanna Dahlgren, docent och sektors-
overldkare vid Endokrinverksamheten pa Drottning Silvias Barn och Ung-
domssjukhus och nyligen tillagd resursperson har skickat.

Jag har fatt trevliga mejl fr&n personer som l&st var tidning i vdntrum inom
sjukvarden som kommenterat att det vore bra med lite fakta om syndromet.
Det hér ar en bra och viktig reflektion d& man kanske kan tanka att det har ar
en medlemstidning men det &r s& mycket mer. Var tidning &r en viktig del i
spridandet av att vi finns. Darfér testar vi nu genom att ha en liten faktaruta.

Jag onskar dig en glad och skon pask!

Erica Freij Ledel
Ordférande
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SVENSKA NOONANFORENINGEN

Hemsidan

Nu har vi gjort om var hemsida - igen! I samband med premidren passar vi
pa att gratulera var egen David Lega-stipendiat, Lina Wadenheim.

Skicka ett email till info@noonaforeningen.se och ange den e-postadress du
vill anvénda foér inloggningen. Da far du ett I16senord fran oss. Ga in pa webb-

platsen pa noonan.nu

Pi Tufvesson Cohen

Pa 60-talet beskrevs

syndromet av
Jacqueline A
Noonan som ett

arftligt sjukdomstill-

stand som
domineras av
avvikande ansikts-

drag, medfétt hjart-
fel och kortvaxthet.
I vissa fall ar det
foraldrar med Noo-
nans syndrom som
for dver anlaget till
sina barn. Vanligast
ar att det sker en
spontan férandring
av arvsmassan, sk.
nymutation.

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

Man tror att det
finns ett stort mor-
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.

Nagra av de vanligaste sym-
tomen ar:

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

"DIAGNOSER

PE900ISG1 RARE DISEASES SWEDEN

En fantastisk Sadllsynt Dag 2012 pa Oscarsteatern

Den 29 februari 2012 inleddes med
strdlande solsken. Platserna for de
olika spannande aktiviteterna var
val valda, anrika Oscarsteatern och
Stockholms Central.

Projektgruppen for Sallsynta Da-
gen, med Maria Gardsater i spet-
sen, jobbade och slet in i det sista.
Fotoutstallning, konferensmaterial,
namnskyltar, roll- ups mm, mm
skulle pa plats tidigt p& morgonen.

I god tid fore klockan nio bérjade
konferensdeltagarna att stromma
in pa Oscarsteatern. Kaffemingel i
teaterns foajé pagick till strax foére
kl halv tio d@ dagens moderator
fangade in oss i teatersalongen.

Konferensen inleddes med Dansf6-
restallningen Freakshow Stockholm
som hade sin urpremiar. I showen
ingar flera medlemmar med olika
funktionshinder. Det blev ett be-
jublat framtradande.

Statssekreterare Karin Johansson
invigde konferensen och samtidigt
aven den nationella funktionen for
sallsynta sjukdomar. Darefter be-
rattade var férbundsordférande Eli-
sabeth Wallenius om allt som hant
sedan foregdende sallsynta ar
2008 och vad som nu ligger fram-
for oss i arbetet i den nationella
funktionen och kommande projekt

for att ytterligare starka de sallsyn-
tas rost och paverkan i samhaéllet.

Kvalificerade foreldsare som Andor
Wagner fran Socialstyrelsen, An-
ders Olausson ordférande for
Agrenska och chef fér den Natio-
nella samordningsfunktionen och
Susanne Bergman, Socialstyrelsen,
ansvarig fér Nationella funktionen
avldste varandra.

Férmiddagen avslutades med en
paneldiskussion med temat ” Sall-
synt dyrt eller?” I diskussionen del-
tog forutom var férbundsordféran-
de foretrddare for Tandvards och
ladkemedelsférmansverket, gruppen
for ldkemedelsstrategier vid Sveri-
ges Kommuner och Landsting, La-
kemedelsindustriféreningen, Riks-
dagens Socialutskott, vetenskapli-
ga kommittén for Sarlakemedel.

Diskussionen var intensiv och del-
tagarna var angelagha om att
vard, behandling ska férbattras
samt att forvantningarna pa den
Nationella Funktionen och en
kommande nationell strategi for
sallsynta diagnoser ar héga.

samtalade
sitt

Under eftermiddagen
fyra tankekedjor kring var
amne;

1. Vad ar varde i det sallsynta
sammanhanget?
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2. Hur kan vi uppnd malet om en
jamlik vard fér séallsynta dia-
gnosgrupper?

3. Problematiska strategier kring
diagnostik och definition.

4. Brukarmedverkan och patient-
makt fér de sallsynta.

Prick klockan 15 delades David Le-
gas stipendium till en sallsynt in-
spiratér ut. Prisutdelare var soci-
alminister Géran Hagglund och Da-
vid Lega. Prisutdelningen inleddes
med sang av Geir Rénning, artist
med en sallsynt sjukdom.

2012 ars stipendium gick till
Lina Wadenheim fran Svenska
Noonanforeningen. Motiveringen
var att Lina ar en stor forebild for
andra med sallsynta diagnoser och
att hon har ett stort hjarta och
hjalper andra! Gissa om mamma
och pappa, som satt i publiken
fallde manga gladjetarar och hade
hjartan som svallde av stolthet.

Séllsynta Dagen, d3 det sallsynta
blir vanligt — Sallsynt Central

Parallellt med konferensen pa@ Os-
carsteatern pagick under hela da-
gen olika spdnnande saker pa
Stockholms Central. Ett inspireran-
de géng fran forbundets olika med-
lemsforeningar jobbade stenhart
med alla praktiska engagemang,
svarade pa fragor fran en intresse-
rad allmanhet och slog pa trum-
man for Sallsyntas 90-konto. Alla
dessa eldsjalar gjorde evenemang-
et mdajligt! Invigningen gjordes
med musikgruppen K-House, David
Lega och var sallsynta lilla kille
Scott Sjolander. Moderator for da-

gen var Fredrik Berling, kand bland
annat fran Hjarnkontoret och Lilla
Sportspegeln.

Flera artister underhdll de manga
ahorare som samlades kring var
sallsynta plattform, bland annat
Geir Ronning, dansgruppen Freak
Show Stockholm, Michaela von
Koch, Anna Bergholz, Hanna Dan-
mo Kallman, och sist men inte
minst Annika Ljungberg och Cotton
Eye Joe.

Underhallningen varvades med
spannande boktips, information
fran arbetsférmedlingen, samtal
med sallsynta experter, férelas-
ningar, intervju med var férbunds-
ordférande Elisabeth Wallenius och
dven med arets David Lega stipen-
diat Lina Wadenheim. David Lega
och Elisabeth Wallenius samman-
fattade dagen.

Var ordférande Erica, uppmark-
sammade bada de kandidater som
nominerats av Svenska Noonanf6-
reningen, Sara Thérn och Lina Wa-
denheim. Bada fick ta emot ett
vackert hangsmycke i silver i form
av en pusselbit. Bade Sara och
Lina ar starka forebilder for barn
och ungdomar i var férening.

Ingrid Wadenheim
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Sara Thorn ar en ung kvinna med diagnosen Noonan syndrom. Sara har gatt
ut gymnasiet barn och fritid och darefter gatt pa folkhégskola dar huvudam-
net var teater. Sara ar engagerad i Oskarshamns teaterférening.

§ 2 1 i Vi dar manga som har haft
R ® féormanen att fa foélja Sara pa
' avstand de sista 10 aren och vi
kan se manga styrkor i henne.
Sara dr en positiv och Oppen
person. Hon dr modig och

foretagsam.

1
-

J 3

Sara dar en kampe och en
fantastiskt fin medmanniska
och representant for
foreningen. Hon hanterar stolt
sin situation. Sara ar kon-
taktperson i foreningen och
delar med sig av sina
erfarenheter i filmen "Vi med
Noonan”

Under vara familj- och ungdomsldger delar hon med sig av sina erfarenheter,
ar nyfiken och har framatanda. Det bidrar till att vi i féreningen utvecklar var
forforstaelse om vad vi ska ge och stotta vara diagnosbarare med. Det gor att
foreningen utvecklas. Sara har tagit stort ansvar vid flertalet lager och gett
vara barn och foéraldrar manga roliga stunder och minnen.

Sara ar en stark och sjdlvstandig kvinna som med sin gladje och kamparglod
ar en forebild for oss alla. Hon visar vara barn och ungdomar att "jag vill och
jag kan” ar mojligt. Hon formedlar en framtidstro till oss fordldrar som ger
energi att fortsatta kampa i olika situationer.

Styrelsen i Svenska Noonanfdreningen
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Lina Wadenheim ar en ung kvinna med diagnosen Noonan syndrom, dar ett
av hennes symtom ar att hon ar dov. Lina flyttade vid 16-ars alder hemifran
till dévskolan i Orebro, dar hon bodde sjilv i 4 ar.

Darefter har Lina
utbildat sig till under-
skoterska. Sedan ett par
ar tillbaka har Lina
vikarierat pa ett aldre-
boende i Malmoé for
dbéva och dovblinda.

Forutom att hon delar
med sig av sitt stora
hjarta och rattspatos
delar hon dar med sig
av sina sarskilda kom-
munikationsfardigheter.
Det bidrar till att
personer i en utsatt :
situation far en 6kad livskvalité. Hon ar en stor glddje for manga.

Vi 4&r manga som har haft formanen att fa félja Lina pa avstand de sista 15
aren och vi kan se manga styrkor i henne. En av dem ar hennes sitt att ut-
trycka sig. Det sker med kansla och energi som berdr. En annan styrka ar
hennes satt att lyssna, hon ar har och nu, som inger fortroende.

Under vara familje- och ungdomslager delar hon med sig av sina erfarenhe-
ter, staller fragor och har asikter. Det bidrar till att vi i féreningen utvecklar
var forforstaelse om vad vi ska ge och stotta vara diagnosbarare med. Det
gor att féreningen utvecklas. Lina ar kontaktperson och delger vid 6nskemal
sina erfarenheter.

Lina dr en stark och sjadlvstandig kvinna som med sin gladje och kimparglod
ar en forebild for oss alla. Hon visar vara barn och ungdomar att "jag vill och
jag kan” ar mojligt. Hon formedlar en framtidstro till oss fordldrar som ger
energi att fortsatta kampa i olika situationer.

Lina planerar nu att skriva en bok om sina erfarenheter och hur det ar att
leva med funktionsnedsattning.

Styrelsen i Svenska Noonanfdreningen
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Vinnare av David Legas stipendium!

Den 29 februari 2012 blev den hittills viktigaste dagen i mitt liv. Det betydde
mycket att bada mina féréldrar fanns pa plats med mig i Stockholm. Jag
blev jattechockad o6ver att jag
vann David Legas stipendium.
Det kidndes sad otroligt roligt
att fa stipendiet!

Goran Hagglund och David Lega
var pd scen och gav mig priset.
Jag var skakad 6ver att halla tal
infor 200 personer, men var
néjd med hur det blev. Jag tror
att alla blev rérda av talet.

Jag berattade hur mycket det betyder fér mig att fa priset och jag tackade
alla som har stéttat, stallt upp och kdmpat tillsammans med mig i alla ar!
Det ar min familj, fina vanner och
Svenska Noonanféreningen. De delar
priset med mig! Utan dem hade jag
kanske aldrig fatt stipendiet.

Jag berattade ocksa om hur mycket det
betyder for mig att arbeta i aldre-
varden. Det &r ett fantastiskt arbete
jag har! De gamla ger mig s& mycket
tillbaka. Jag har alltid tyckt om att
arbeta med maénniskor, oavsett aldrar. Fran borjan sa laste jag ju pa barn
och fritidsprogrammet p@ gymnasiet i Orebro.

P& Stockholms centralstation var det ocksa fantastiskt nar jag fick sta till-
sammans med David Lega och Fredrik Berling p@ scenen. Fredrik intervjuade
mig. En av alla de fragor han stéllde var vilket som var min stérsta énskan
just nu? Jag svarade att det &r att hjdlpa andra med daligt sjalvfortroende.
Det kdnns mycket viktigt for mig! Jag berdttade ocksd att jag planerar att
skriva en bok om livet med Noonans syndrom. Jag vill dela med mig av min
historia, och mina erfarenheter och ge tips, rad och stdd till andra. Jag sade
ocksa att det &r viktigt att vaga be om hjalp! Jag vdgade, nédr jag hade det
svart. Da fick jag fint stéd och hjalp att komma vidare.

Tusen tack for alla fina gratulationer till stipendiet!! Kram Lina
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Du kommer val till Biskops-Arno i sommar?

Ligger naturskont pa en 6 i Mdlaren, strax utanfor Balsta

i

Onsdag 27/6
Ankomst till Nordens Folkhdgskola Biskops-Arnd
Vi far vara rum, dter middag och umgas...

Torsdag 28/6

Barn: Soéitter upp en teaterpjas tillsammans gratis
med tva teaterpedagoger ‘gratis
for- och eftermiddagspass ‘
Ungdomar: Aker sjalva pa en heldagsutflykt
till en aventyrsbana i narheten.

Vuxna diagnosbaérare:

Far en heldag att strosa runt i Sigtuna, som har manga mysiga fik.
Foraldrar: Forelasningar, for- och eftermiddagspass

500 kr
1500 kr

Fredag 29/6

Barn: Fortsattning med teaterpjasen tillsammans med tva teaterpedagoger.
For- och eftermiddagspass som avslutas med en forestallning efter middagen!
Ungdomar: Frisbee-kurs som halls av en femfaldig svensk méstare i Frisbee!
Vuxna diagnosbdérare: Planeringsmote infor egen aktivitet 2013.

Vuxna: Forelasning féormiddag

Arsmote

Lordag 30/6

Gemensam heldagsutflykt for samtliga till Tom-Tits Experiment!

Tom-Tits &r en stor byggnad fylld med fantastiska experiment bade inomhus
och utomhus. Man far prova pa, kdnna och underséka. Det &r precis lika kul och
intressant fér vuxna som for barn!

Grillkvall!

Sondag 1/7
Tomma rummen, stadda, packa bilarna, kramkalas & hemfard ®

Bindande anmalan senast den 15/4-2012 till:

tina.rubbestad@prv.se eller helene.ewerklou@seb.se
Har du fragor, ring Tina pa 0706-18 25 72 eller Helene pa 0736-42 02 85
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Kallelse till arsmote 2012 i Svenska Noonanforeningen
Den 29 juni kallas du/ni till &rsméte pa Biskobs-Arnds folkhdgskola. Ars-
motesforhandlingarna kommer att genomféras under féreningens familje-
konferens den 27/6-1/7 2012. Motioner till arsmotet ska vara styrelsen
tillhanda senast 30 dagar fére arsmotet, dvs. senast 2012-05-29. Vid
arsmoétet kommer val av ledaméter till styrelsen att hallas. Som anmaélan
till &rsmotet fungerar anmalan till konferensen. Eventuella tillkommande
anmalningar och motioner till arsmétet, skickas till féreningens ordférande
Erica Freij Ledel, Lungértsvagen 10, 352 51 Vaxjo eller till
erica.ledel@netatonce.net

Utdrag ur stadgarna

Huvudmedlem: innehar réstritt, ratt att inkomma med motioner till rsmétet,
rétt till att f3 information frén féreningen samt ratt att delta i féreningens aktivi-
teter. Har dven rétt att till annan familjemedlem &6verldta (skriftlig fullmakt) rét-
ten att résta vid 8rsméte.

Familjemedlem: har réatt till information (huvudmedlem ansvarar att den nér
familjemedlem) samt réatt att delta i aktiviteter (under férutséattning att huvud-
medlem betalt avgift till féreningen). Har dven ratt att résta vid §rsméte om hu-
vudmedlem skriftligt verltit sin réstrétt.

Hjartligt valkommen!
Styrelsen i Svenska Noonanfdreningen
2012-03-07

DAGS FOR MEDLEMSAVGIFTEN!

I dagarna far vara medlemmar ett brev med inbetalningskort fér 2012 ars
medlemsavgift. Betald medlemsavgift ar en forutsattning for deltagande
pa arets familjeldger. Avgifterna ar oférandrade; 200 kr fér huvudmedlem
med rdstratt, 75 kr for familjemedlem med rdéstratt och 150 kr fér stéd-
medlem utan réstratt. Avgiften ska vara betald senast 31 mars. Anvand
garna det bifogade inbetalningskortet for betalning till vart bankgiro 433-
0353.

Sjalvklart kan man dven betala via internet. D@ &r det viktigt att man i
meddelanderutan anger: ME 2011, efternamn samt férnamn pa alla be-
talande medlemmar.

Ingrid Wadenheim
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Angdende arbetet med barn och ungdomar

med diagnosen Noonans syndrom
pa Drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus

Mitt namn &r Jovanna Dahlgren,
docent och sektorséverldkare vid
Endokrinverksamheten p& Drottning
Silvias Barn och Ungdomssjukhus.
De senaste fem 8ren har jag jobbat
tilsammans med Otto Westphal
kring barnen som fatt diagnosen
Noonans syndrom.

Férutom moéten med nya familjer
som remitteras till kliniken, har vi
tagit fram forskningsdata pa dessa
barn som utretts och sedan be-
handlats med tillvaxthormon vid
vart centrum. Var gemensamma
doktorand Deborah Osio publicera-
de 2007 slutldngdsdata fran de 25
barn som ingick i en klinisk studie
dar barnen erhdll tillvaxthormon
frdn barnadren, dvs. fére puberte-
ten och tills de vuxit fardigt.

Bade flickor och pojkar visade sig
ha en god effekt av tillvaxthormon
och denna effekt bestod till vuxen
alder, utan att detta paverkade
hjartat, insulinkanslighet och andra
faktorer negativt.

Doktor Osio har aven sammanstallt
korrelationer mellan hormondata,
genetik och tillvdxt och jamfort pd
motsvarande satt med Turner flick-
or. Dar kunde man visa att flertalet
barn med Noonans syndrom inte
har klassisk tillvaxthormonbrist
trots att de har laga tillvéxtfaktorer

i blodet (sk IGF-I). Vidare fann vi
att barn med PTPN11 mutationen
oftast var kortare, men svarade i
stort satt lika bra pa behandlingen.

Icke nedvandrade testiklar (sk
retentio testis) och sen pubertet ar
ett vanligt problem hos pojkar med
Noonan syndrom. Detta har vi stu-
derat lite extra och for ett &r sedan
publicerat data fran 12 pojkar, som
foljts fran férpubertet till vuxen al-
der med arliga prover vad avser ni-
vaer av kénshormoner och samspe-
let med hypofyshormonerna LH och
FSH och fertilitetsmarkdren inhibin
B.

Detta arbete pekade pd vikten av
att tidigt operera ner testikeln som
inte finns i pungen hos den nyfédda
pojken eller tidig barndom foér att
forsbka bevara testikelfunktionen.
Samtidigt talade data for att reten-
tio testis hos pojkar med Noonan
Syndrom sannolikt ar ett uttryck for
ett permanent tillstand med en par-
tiell androgenokanslighet (ett till-
stand dar man har en nedsatt kéns-
lighet féor manligt kdnshormon och
som kan vara férklaringen till att
testikeln inte har vandrat ned som
forvantat under fosterlivet). Denna
minskade kéanslighet tycks bero pa
syndromet och ar oberoende av om
operation ager rum tidigt eller sent.
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Vi kommer att fortsatta samman-
stilla data och var férhoppning &r
att i framtiden kunna utréna om
tillvaxthormonbehandling ocksa pa-
verkar livskvaliteten pa ett fordel-
aktigt satt.

P& kliniken har vara beslutsfattare
nu forstatt hur tufft manga familjer
har haft det vad galler att koordine-
ra all utredning och alla insatser
kring barnen med Noonans syn-
drom och andra syndrom. Detta har
lett till att man sedan bérjan av
2012 inrattat ett regionalt centrum
for sallsynta diagnoser, dar de olika

specialisterna kommer till patienten
och lagger upp en behandlingsplan
for de kommande aren. Det tvérve-
tenskapliga arbetet borde vara en
sjalvklarhet vid de flesta universi-
tetssjukhus, men det verkar vara
forst nu som tiden ar mogen att
géra verklighet av dessa samlade
kompetenscentra.

Slutligen har vi de senaste aren va-
rit involverade i att ta fram europe-
iska rekommendationer kring ut-
redning och uppféljning av barn och
vuxna med Noonans syndrom.

jovanna.dahlgren@vgregion.se

Temadag om Noonans syndrom i Uppsala 2012-02-06

Pontus och jag har varit pa tema-
dag om Noonans syndrom anordnat
av Syndromcenter i Uppsala.

Vi sdg en inbjudan som kom ihop
med forra numret av Noonan Nytt
och vi bestamde oss for att aka.

Har kommer var beréttelse om den
dagen. Pontus har blivit stérre och
vill nu sjalv veta lite mer om sin
diagnos och ta det till sig ur en 15-
arings perspektiv.

Det passade da bra att anméla oss
tva till denna dag med information
fran flera olika specialister samti-
digt.

Det var en dag med spackat sche-
ma med informationspass fran olika
specialister inom omraden kring:
hjarta, 6gon, beteende, genetik,
kommunikation, nutrition mm.

Jag gav aven en kort liten informa-
tion om Svenska Noonanféreningen
och dagen avslutades med informa-
tion om senaste nytt pa forsknings-
fronten.

Dagen var mycket givande och in-
tressant. Det h&dnder mycket pa
forskningsfronten och det ska tas
fram handlingsplaner om syndro-
met.

Férhoppningsvis far vi héra mer och
kunna fa djupare information kring
detta framdver och kanske redan
pa nastkommande lager.

Vi var klart néjda med temadagen!

Hélsningar Camilla och Pontus
Emander Lévberg
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Varje siffra motsvarar en bokstav.
Hittar du alla djuren i korsordet?
Vi har hjalpt dig med ett djur. De tre faglarna
pa bilderna finns ocksa med bland djuren!

16 21 19

Lycka ¢i//!

Kidt svar pé nést sista sidan
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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
Diagnosbérare fédd -72

Eivor Rojlind

Elisabeth Ivarsson

Erica Freij Ledel

Helena Nybring

Inger Thérn

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

033-13 05 34

0141-21 11 41

0225-505 98
0704-60 52 69

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 Overlidkare Eva-Lena Stattin

Drottning Silvias Norrlands Universitetssjukhus

barn och ungdomssjukhus 901 85 Umea
Goteborg Klinisk genetik

Tel. 031-343 40 00 Tel. 090—785_28 19 sekr.
evalena.stattin@vll.se

otto@westphal.se,
otto.westphal@vgregion.se

Overlikare Goran Wettrell
Universitetssjukhuset

Lund

Tel. 046-17 10 00

Docent och barnendokrinolog
Jovanna Dahlgren

Drottning Silvias

barn och ungdomssjukhus .
Goteborg ? . Overlakare Gudrun Bjorkhem
Tel. 0702-75 02 33 Barnhjartcentrum

jovanna.dahlgren@vgregion.se Universitetssjukhuset i Lund
Tel. 046-17 10 00

Docent Hans Tropp Gudrun.bjorkhem@skane.se
Regionsjukhuset, .
Linkdping, Overlakare Maria Halldin
Tel. 013-22 20 00 Barnendokrinolog
Hans.tropp@lio.se Akademiska barnsjukhuset
Professor Goran Annerén Docent Marie-Louise Bondeson
Klinisk genetik Sjukhusgenetiker pa klinisk genetik
Barnendokrinolog Tel. 018-61 159 39
Akademiska barnsjukhuset
Tel. 018-61 15 942 Barnneurolog Ulrika Wester
Goran.anneren@genpat.uu.se Avdelningslékare pd Syndromcenter
Akademiska sjukhuset i Uppsala
Professor Sten Ivarsson Tel.
Barnendokrinologi
Stenanders.ivarsson@gmail.com Chef Agrenska
Robert Hejdenberg
Overldkare Berit Kristrom Tel. 031-750 91 50
Endokrinsjukskoterska agrenska@agrenska.se

Gunilla Lundholm

Endokrina teamet
Barnmottagningen

Norrlands Universitetssjukhus
901 85 Umead

Tel. 090-785 00 00 Q
Spec. sjukskdt. 090-785 15 71 '

Hl
P

el

{B/U|F|FTE[T]

Overlikare Lars Hagenis
Astrid Lindgrens barnsjukhus
Stockholm

Tel. 08-517 70 000
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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 Mdlndal
Bankgiro 433-0353




