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Varmt vélkomna till ett nytt &r med Svenska Noonanféreningen! Har i Skdne ar det
var, enligt meteorologerna. Det betyder evigt regn och stdndiga stormbyar. Men blom-
mar gor det &nda, fast ingen frivilligt &r dar fér att njuta av det. Min sons scolios har
dntligen blivit opererad, och det har tagit all var kraft de senaste tre regn- och storm-
veckorna. Jag vet att det ar flera Noonanbarn som genomgatt samma operation, och
det hade varit jattebra om ni skriver och berattar. Men, det ar verkligen sként med
sjukhusvistelser som inte bara avvérjer katastrofer, utan som leder till ndgot battre,
namligen en sex-sju centimeter ldngre ung man med stolt hallning och utan rosslig
lunga. Nar allt ar dverstandet kan man tanka att det var vart det. Det gér vi antligen
nu. S, vidare till nya, djarva mal, att det ska bli slut pd regn och rusk, att riktig var
och sommar ska komma och det ska bli veckan efter midsommar.

Som de flesta av er sakert redan vet ska vi till vastkusten och Vann Spa och Hotell for
arets sommarkonferens. Vi i styrelsen hade vart januariméte dar, och da@ planerade
vi fér det hela (Magnus Molander berdttar mer om métet nagra sidor langre fram).
Pa l6rdagen fick vi faktiskt lite sol, och stéllet fick en chans att visa sig fran sin basta
sida. Hoppas att vi far mer av sadant i sommar, och att vi alla far bada sa8 mycket vi
villl (Annars finns det gott om plats inomhus). Inbjudan till sommarkonferensen finns i
detta nummer. Anmal er sa snart ni kan! Vénta inte till sista minuten (om ni har ndgot
annat val). Vi har flera fina bilder fran Vann, och jag lovar att vi kommer att fa jattekul!

Som de flesta ocksa redan vet har vi vart arsméte pa sommarkonferensen, och enligt
vara nya stadgar har alla fullvdrdiga medlemmar éver 18 ar rostratt pd arsmoétet (inte
for att det brukar bli ndgra voteringar, men &nda). Anmalan till lagret rdknas som an-
maélan till arsmétet, men om du bara vill komma till arsmétet, kan du anmala dig till
mig.

Jag vill ocks@ p@minna om att det bérjar bli daga att betala medlemsavgift. Faktura
kommer snart!

Ha det sa bra, tills vi hérs igen,
Pi Tufvesson Cohen
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Dags for medlemsavgift

Snart far Ni som medlemmar ett brev med inbetalningskort fér 2020 ars medlemsav-
gift. Betald medlemsavgift &r en férutsattning for deltagande pa familjekonferenserna
och andra traffar.

Avgiften ar oférandrad; 200 kr for huvudmedlem med rdstratt, 75 kr for familjemed-
lem med réstratt (from. 18 &r) och 150 kr fér stédmedlem utan réstratt. Avgiften ska
vara betald senast den 31 mars till vart bankgiro 433-0353 eller swish: 123 160 14
34.

Kom ihag att skriva ME2020 och samtliga hamn i meddelandefaltet.

Har vi ratt uppgifter om dig och din familj i medlemsregistret? Pi vill garna ha Era
(aktuella) telefonnummer och mailadresser. Skicka eventuella andringar till
info@noonanforeningen.se

Kallelse till Arsmote

Onsdagen den 24 juni 2020 kl. 19.00 kallas du/ni till &rsméte. Arsmétesforhandlingar-
na kommer att genomfdras under féreningens familjekonferens pa@ Vann utanfér Lyse-
kil den 23/6-27/6 2020. Motioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30
dagar fore drsmétet, dvs. senast 2020-05-23. Vid arsmétet kommer val av ledaméter
till styrelsen att hallas. Som anmalan till arsmétet fungerar anmaélan till konferensen.
Eventuella tillkommande anmalningar och motioner till arsmétet, skickas till férening-
ens ordférande Pi Tufvesson Cohen, Murarevagen 5, 227 30 Lund eller till
pisan@me.com

Som fullbetalande medlem i féreningen har du réstratt pa arsmotet from. 18 ars alder.
Hjartligt valkommen!

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt av- Varje barn har sin kombination. En del har
vikelse som domineras av avvikande ansikts- fler och andra farre speciella sardrag.
drag, medfott hjartfel och kortvaxthet. I vis-

sa fall ar det foraldrar med Noonans syndrom e Hjartfel

som fér 6ver anlaget till sina barn. o Kortvaxthet

e Svart att ata de forsta levnadsaren, krak-
Vanligast ar att det sker en spontan férandring ningar.
av arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige e Oron (roterade med tjocka drsnibbar, hér-
fédds omkring 40-100 barn varje &r med Noo- selnedsattning)
nans syndrom, bade flickor och pojkar. e Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen,
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken brytningsfel)
men kan numera ocksa i manga fall faststédllas e Utvecklingsférsening, motoriskt, socialt,
genom DNA-analys av blodprov. emotionellt

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar En del av symtomen avtar eller forsvinner ju
det galler barn med Noonans syndrom varie- &ldre barnet blir.
rar symtomen avsevart fran individ till individ.
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Inbjudan sommarkonferens
Vann i Lysekil, 23-27 juni 2020

Varmt Valkommen att anmala dig till sommarens lager.

Vi ska vara pa Vann spa hotell som ligger utanfér Lysekil. VANN ligger 23 km nordost
om Lysekil, en timmas bilresa norrut fran Géteborg och en timmas bilresa séderut
fran den svensk-norska gransen.

Ni goér er bindande anmalan till Elisabeth eller David Ivarsson
pa elisabeth.ivarsson@outlook.com eller davidivarsson@hotmail.com
senast den 30 april.

Vid fragor, maila eller ring
Elisabeth Ivarsson pa 0731-40 91 80
David Ivarsson pa 0703-22 47 01

Deltagaravgifter:
Diagnosbarare Gratis
0-3 ar Gratis
4-17 ar 600 kr
Vuxen 1.600kr
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Preliminart Program sommarkonferens

Tisdag

15.00 Ankomst

17.00 Middag och information om Vann
och program

20.30 Kvallsfika

Onsdag

08.00 Frukost

10.00 Forelasning (ej bokad, vi 6nskar
Jovanna Dahlgren) Barnvakt ordnas
12.00 Lunch

13.00 Noonanmasterskap i krabbfiske
15.00 Tennis/paddeltennis

17.00 Middag

19.00 Arsméte, filmvisning for barnen
20.30 Kvallsfika

Torsdag

08.00 Frukost

10.00 Forelasning Magnus Molander om
Livet med Noonans syndrom, David Ivarsson
om LSS

12.00 Lunch

13.00 Aktiviteter efter vader

Ute: Bad, Minigolf, Hinderbana,

15-17 Tennis/paddeltennis, Yoga

Inne: Spa/gym, pingis, biljard, film, Yoga
17.00 Middag

20.30 Kuvallsfika

Fredag

08.00 Frukost

12.00 Lunch

10.00-19.00 Valfria aktiviteter: Utflykt till
Havets hus eller Nordens ark

P& Vann: ev. simtavling, kanot,

15-17 tennis/paddeltennis, batutflykt
17-19 Spa

19.30 Grillbuffet

Lordag
8.00 Frukost
10.00 Utcheckning, Kramkalas och avfard

Under tisdag-torsdag och fredag fram till
15.00 har vi fri tillgang till spa och gym.
Hela tiden fri tillgdng till utomhuspool och
strandbastu, samt 6évriga utomhusaktivite-
ter. Troligen lagger vi in fler yogapass.
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Styrelsemote pa Vann Spa och Hotell
24-26 januari

En fulltalig styrelse tréffades pa Vann utanfér Uddevalla med uppstart fredag em och
avslut efter lunch séndag. Denna gang forstarkt med Anna Johansson for medverkan
vid diskussion av NoonanNytt, hemsida och Facebookgrupp samt David Ivarsson som
tillsammans med Elisabeth ansvarat fér en stor del av férberedelsearbetet for arets
lager pa Vann.

Detta styrelsemdote pa plats for sommarens ldger ar sa viktigt for att sommarens |&-
ger skall bli bra och minnesrikt.

Anna ] avgér nu som Noonannytt — och hemsidesansvarig. Detta efter mé’mg%rigt fint
arbete som &r s& viktigt for att fa ut information till vAra medlemmar. Tack Anna!

Noonannytt tas dver av Cynthia Ancona och Eric Hauer och hemsidan av Alice Borglin,
sa skont att det finns krafter som &r villiga att ta dver.

2019 var ett rekordadr for bidrag frdn fonder, som &r sa nédvéandiga for att vi skall
kunna fortsdtta med vdra sommarldger pa samma séatt som nu. Tack fondgruppen un-
der Tina Rubbestads ledning och fér de fina rutiner som arbetats fram under aren. En
ovarderlig tillgdng for framtida fondansékningar. Detta fina arbete visar sig ju ocksa i
att vi far dterkommande bidrag fran flera fonder och stiftelser.

Den ekonomiska redovisningen fran Hakan Ewerklou gav som vanligt bara positiva
vibrationer. Det som vi maste arbeta med &r att fa fram bidrag avsedda for vara diag-
nosh&ng, som &r sd viktiga fér vuxna diagnosbérare, som blir fler och fler for varje ar.

Lérdagen dgnades helt at arets sommarlager pa Vann och planering av fysiska akti-
viteter under vistelsen och at att ta fram program med lampliga féredragshallare. Vi
guidades runt bade inne och ute. Det kommer att finnas hur mycket aktiviteter som
helst for olika dldersgrupper: Tennis, Paddle, Minigolf, Fotboll, Lopslingor, Krabbfiske,
Utomhusbad i pool och hav, SPA - anlaggning samt férhoppningsvis samma goda mat
och service som vi i styrelsen fick under hela vistelsen p& Vann. Dessutom kan de
som vill géra egna utflykter i grannskapet.

Tack David och Elisabeth for fint forberedelsearbete!

Magnus Molander
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e & GYLLSYNTA
“%..h\“ i DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Sallsynta stories kickstartar det
sillsynta aret!

Ar 2020 &r inte bara starten pa ett nytt decennium; det &r ocksd ett skottdr. Aret
kommer att bjuda pa manga nya méjligheter och framsteg fér det sallsynta omradet.
Denna handelserika period drar igdng med ett heldagsevent - Sallsynta Stories - pa
skottdagen den 29 februari.

Syftet med Sallsynta Stories ar att uppmarksamma Sallsynta dagen och dem som
lever med eller nara sallsynta diagnoser. Medvetenheten om diagnoserna tas till en ny
niva.

Det blir en dag for att mingla, se bra film, delta i intressanta samtal och ta chansen
att lara sig mer om sallsynta diagnoser.

Var: Scandic Continental pa Vasagatan 22, mitt i centrala Stockholm.
Nar: Dorrarna éppnas kl. 10.00. Oppningsceremonin ar kl. 11.00. Avslutning kl.
18.30, efter prisutdelningen.

Sallsynta dagen-arrangemang ordnas &ven pa flera andra platser i Sverige och dartill
Over hela varlden

Begreppet Séllsynta dagen harstammar fran Riksférbundet Séllsynta diagnosers
tio-arsjubileum 2008, som var ett skottar. Da “uppfann” Riksférbundet denna dag,
som sedan blev en ndrmast osannolik framgangssaga. Numera uppmarksammas da-
gen den sista februari varje ar i ca 100 lander i hela vérlden.

Dartill ingar i nyhetsbrevet en sammanfattning av en natverkstraff i Linkdping den 25
januari. Dar hérdes kommentarer som: “Jag fick min diagnos och sedan slappte de
mig.” Referat finns ocksa fran ett mote i en nationell arbetsgrupp fér nationellt kvali-
tetsregister for sallsynta sjukdomar.

Vidare uppmarksammas en ny webbutbildning “Sociala och Digitala Medier” - for
medlemmar i Sallsynta diagnoser. Dessutom namns ett panelsamtal om sallsynta
sjukdomar och EU:s betydelse i fragan, vilket ordnas i Stockholm i bérjan av mars.
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Kontaktpersoner

Féreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina er-
farenheter. Dessa personer har tréffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av
foreldsningar for att kunna vara behjélpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktper-
soner har nagon form av relation till Noonans syndrom. Du kan I&sa mer om vilka erfarenhet-
er varje kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att séga och
delar gdrna med oss av vara erfarenheter om du vill. Vdlkommen att héra av dig!

Resurspersoner

Féreningen har ett antal resurspersoner som gérna star till férfogande for oss. Det &r bl.a.
ldkare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2019-2020

Ordférande
Pi Tuvesson Cohen
pisan@me.com
0735-06 80 90

Kassor
Héakan Ewerklou
hakan.ewerklou@hotmail.se
0708-84 13 14

Ersdttare
Alice Borglin
aliceborglin@gmail.com
0768-999480

Vice Ordforande
Elisabeth Ivarsson
elisabeth.ivarsson@outlook.se

0722-16 64 68

Ledamot
Camilla Johansson
musse43@hotmail.com
0733-50 05 34

Ledamot
Magnus Molander
molvad@antikvariet.se
0728-79 88 27

Sekreterare
Fredrik Warnquist

fredrik.warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Ledamot
Jan Olausson
jan.olausson@rebab.se
0709-42 12 77

o
$

Ledamot
Nils Svensson

Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

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



