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Hej alla vanner,

Antligen nirmar sig detta forfirliga &r sitt slut! Om vi bara inte
hade stillt om till vintertid! Da hade det vi sluppit en hel timme
av 2020. I skrivande stund ar det vérre 4n nagonsin, och ménga
har redan mer eller mindre stéllt in julen. Det &r inte bara vin-
termorkret som sénkt sig 6ver médnniskorna, kulturskymningen
ar har pa riktigt och allt som &r trevlig, mysigt och kul ar snart
forbjudet. Men, foreningen ligger i startgroparna for att aterupp-
ta verksamheten sé snart som det gar! Till skillnad fran de flesta
andra har vi ndmligen rad till det; vi har fatt in nya medel och
dessutom fatt behalla de medel som vi beviljades fér sommarens
instillda traff till ndsta ar, och vi hoppas verkligen att vi ska
kunna anvénda dem under 2021! Om inte annat méste vi hitta
pa alternativa aktiviteter. I forra numret skrev vi och bad om
att fa in forslag pa alternativa lokala/regionala aktiviteter. Vi
har fitt in forslag, men vi vill ha fler!

P& novembermdétet (pad Zoom) bestimde styrelsen att vi stiller in
vart planerade januariméte i Stockholm pa grund av Coronali-
get. Det var ett uppenbart beslut, och eftersom vi redan har en
klar lagerplanering, sa kan vi leva med det. Dédremot sa passade
vi pa att ha vart hostmote i Lund 24-26 september. D4 var smit-
tan i stort sett obefintlig i Skane, och fyra av ledamdterna ar ska-
ningar. P4 hostmotet gor vi upp vér verksamhetsplan och lagger
nista ars budget, som ska upp till beslut pé det extra arsmotet pa
Zoom 10 december. I &r handlade mycket av véra diskussioner
naturligtvis om corona, corona, corona och hur vi ska hantera
pandemin, som faktiskt tillintetgdr hela var verksamhet. Alice
Borglin berittar mer i detta nummer.

Vi har fatt en ny styrelsemedlem, Cynthia Anticona fran Umea,
som ersitter Camilla Johansson, som varit med i styrelsen i
manga ar. Tack Camilla for din insats! Vi ser fram emot en riktig
avtackning nir vi ses igen!

Cynthia presenterar sig i detta nummer. Varmt vilkommen till
styrelsen, Cynthia!

Lina Wadenheim har, som vi berittat tidigare, blivit invald i
Riksforbundets Sallsynta Diagnoser styrelse. Lina beréttar mer
langre fram i tidningen. Vi ér jétteglada 6ver att foreningen ater-
igen har en ledamot i Riksforbundets styrelse.

En sak till: i oktober skickade jag ut paminnelse till medlem-
mar som glomt att betala medlemsavgiften 2020. Om du fétt en
sadan och inte redan betalt finns det fortafarande tid! Det ar latt
att missa, men om du vill fortsitta vara medlem i var forening,
fa NoonanNytt och delta i vara aktiviteter (nir nu det kan bli),
maste du betala medlemsavgiften.

Under mina ar i foreningen har jag blivit bést i bekantskapskret-
sen pa att hélla reda pa vilka ar saker hiande efter var vi har haft
lager: t.ex. det var ju samma ar som vi var i Bollnis, alltsa 2014.
Annars flyter dren létt ihop. Jag hoppas verkligen att 2020 inte
kommer att flyta ihop med nagot annat ar!

Jag onskar alla medlemmar en hyfsad jul, ett snabbt slut pa 2020
och ett mycket béttre 2021!

Pi Tufvesson Cohen, ordforande
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Fakta om Noonans syndrom
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Noonans syndrom dr 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 ménga 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.

Extra Arsmote 2020 Svenska Noonanféreningen

Extra drsmote per telefon 10 december k1.20.00

Anmal deltagande till: fredrik.warnquist@gmail.com eller till Pi Tuvfesson Cohen pa telefon 0735-06 80 90

nagon dag i forvag.

§ 1 Arsmétets Sppnande

§ 2 Friga om kallelse skett 1 behorig ordning

§ 3 Anteckningar av nirvarande och upprittande av rostlingd

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

§ 5 Faststéllande av dagordningen

§ 6 Forslag till budget och verksamhetsplan 2021

Presentation av budget och verksamhetsplan {or 2021

§ 8 Ovriga frigor

§ 9 Avslut

Noonan Nytt nr 4, 2020



Ny ersattare I
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Hej kéra forening,

Jag heter Cynthia Anticona och kommer fran Peru. Jag och min man Erik flyttade tillbaka till Sverige i slutet av 2015.
Erik &r f6dd och uppviéxt i Umea sa vi bor hér tillsammas med var son Daniel.

For ungefir tre ar sedan blev vi medlemmar i den svenska Noonanforeningen och pé vart forsta ldger kéndes det som
att vi fick komma in i en familj ddr man hittar vénskap, kirlek, samhdrighet, rad och ovillkorligt stdd. Min son Daniel
och jag har Noonans syndrom och jag genomgick en jobbig period efter att vi fick reda pa det. Jag tackar min familj i
Sverige och Peru och foreningen forstés eftersom deras stdd hjélpte mig att ’vakna” ur sorgen och bestdmma mig for
att gora nagot positivt.

Mycket har hint sedan dess. Vi startade var egen forening i Peru, jag avslutade min extra langa foréldraledighet och
borjade studera for att validera min tandlédkarexamen i Sverige, Daniel lirde sig att dta fast mat, och kréks inte langre.
Det kridvdes mycket anstrangning och nu kénns det som att vi skordar véara framsteg allt eftersom. Vi hade vér forsta
familjetraff for foreningen i Peru i januari, jag klarade alla prov for att validera min tandlékarexamen i Sverige och
har nyligen fétt min tandldkarlegitimation. Vi flyttade till ett nytt hus i Umed néra en véldigt fin sjo och det har bidragit
till mer glddje. For ndgra manader sedan fick jag ett samtal och frdgan om jag ville vara med i styrelsen i den svenska
foreningen och det kidndes bara rétt, &nnu mer gladje till mitt liv!

Jag ér jéttetacksam mot foreningen fOr att ni tdnkte pa mig och hoppas att jag kan tillfora mycket till var organisation.

Stora kramar fran Umea.
Cynthia

Noonan Nytt nr 4, 2020



Lina och Magnus informerar fran Séllsynta diagnosers styrelseméte

Hoppas att ni mér bra, medan Coronaviruset har blivit vérre nu i Sverige. Jag
mar fortfarande bra. Nu vill jag berétta om hur det har gétt for mig sedan jag
blev vald som ledamot hos Séllsynta Diagnoser. Det har varit fantastiskt och
kénts sa stort att vara med i styrelsen. Jag &r fortfarande sa stolt!

Mitt allra forsta styrelsemote pé distans pagicks den 12-13 september. Vi anvan-
de en digital teknik som heter Zoom. Jag fick teckensprakstolkar och det gick
vildigt bra. Styrelsegruppen ar sé fantastiska! Pa slutet av moétet valde jag en
grupp som dr "medlemsstodgruppen”. Det kidndes sa ritt! Jag vill ge mitt stod
och finnas for medlemmarna. Det passar mig sé perfekt.

Jag har ocksa varit med i andra styrelsemote och ocksa Sillsynta Diagnosers
hostmote 2020 pa distans via Zoom, som pagick den 17 och 18 oktober. Tol-
karna var med hela tiden. Det var riktigt roligt att det blev sd manga deltagare
som var med pd hostmotet! Pa hostmotet lyssnade vi pa foreldsningar fran olika
personer, till exempel Agrenska, de forskande likemedelsforetagen (Lif), Sill-
syntafonden, medlemsundersdkning om Covid-19 och mera.

Om ni vill veta mer eller vill ha mer information om hostmétet, s kan ni gé till
var hemsida: www.sallsyntadiagnoser.se. Dér finns nyheter och lankar till olika
hemsidor, till exempel Agrenska, Lif, m.m.

Nu borjar jag bli varm i kldderna med min roll som ledamot hos Séllsynta Diag-
noser! En sédan stolt ledamot!

Ta hand om Er och var rddda om Er! Bista hédlsningar Lina Wadenheim

Riksforbundets hostmote avholls digitalt under denna pandemis snart arslanga
intrang i vara liv.

Under tva dagar helgen 17 — 18 oktober kunde vi ett 40 — tal deltagare fran bade
medlemsorganisationer och kansliet se och hora varandra med Zoomteknik.

Jag saknade de vanliga trdffarna pa Séllsynta och hoppas nu att métet i var kan
avhéllas pa ett mer kontaktnéra sitt, men i brist pa detta tycker jag dnda att
helgen var mycket givande.

Programmet var digert, med manga inspelade presentationer. Hela programmet
med pdf och inspelade videor hittar du pd www.sallsynta.se

Vi hann med stadgeéndringar, medlemsenkater, information fran Lakemedelsin-
dustriforeningen (LIF) samt presentation av
Agrenskas nuvarande verksamhet.

Agrenska ir nu Informationscentrum for sillsynta diagnoser i Sverige. De har
tagit 6ver ansvaret for kunskapsdatabasen fran Socialstyrelsen. Mer info om
Agrenskas verksamhet hittar du pA www.agrenska.se. G1om inte att det ir famil-
jevistelse for Noonanfamiljer pd Agrenska 1 — 5 februari 2021. Det var atta &r
sedan sist, sa ndsta familjevistelse far vi vianta ménga ar pa.

Den viktigaste punkten var presentationen av det nya projektet pa Sillsynta:
Sallsynt tillsammans — Var digitala utbildning for séllsynta vardagshjéltar. I den
utbildningen finns mycket bra tips om hur livet med en sillsynt diagnos klaras
av. Jag rekommenderar verkligen att ni 1dser mer om utbildningen och hur ni
kan deltaga pa Sillsyntas hemsida: www.sallsynta.se.

Magnus Molander
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HostmoOte i Lund 25-27 september

Vi triffades i ett mycket regnigt Lund vid vért hotell pé fredag kvill. Gummistovlar var kvéllens klddkod da regnet
fullkomligt vrakte ner och det var 6versvimning pa flertalet stéllen i Skane denna kvill. Vi trotsade regnet och inledde
helgen med en middag tillsammans. Trots att vi forholl oss till de sociala distanserings-reglerna sa var det mycket
uppskattat att triffas pa riktigt igen.
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Pigga och glada inledde vi pa I6rdagsmorgonen var dag. Vi var 7 pé plats och 2 via telefon. Mycket av diskussionerna
under dagen handlade om hur vi som forening kan gé vidare och anpassa oss efter dessa radande omstandigheter med
Corona. Hur vi helt enkelt fortsétter framat med de forutséttningar som nu finns och kan finnas ett bra tag framover.

Till eftermiddagskaffet bjods det pa Afternoon Lordag kvall avslutades med en mycket trevlig
tea vilket var mycket uppskattat. middag i centrala Lund.

Pé sondagen fortsatte diskussionerna med hur kommande ar ska se ut samt sadana saker som hemsidan och Noonan-
nytt. Aven denna dag var det en kombination av styrelsemedlemmar pa plats och styrelsemedlemmar via Zoom och
via telefon. Anna Johansson deltog via Zoom. Vid 12 avslutades motet.

Det var en mycket trevlig och givande helg dir vi hann ga igenom mycket.
Alice Borglin
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Valkommen till Svenska Noonanféreningens
sommarkonferens 29 juni - 3 juli 2021

Nu ar det snart dags att anmaéla sig till nésta ars sommarkonferens.Vi foljer folkhdlsomyndighetens rekommendationer,
och kommer att genomfora lagret 2021 om det later sig goras i enlighet med dessa.

Eftersom arets lager blev instillt pad grund av pandemin kommer vi att vara pa Vann spa hotell nésta ar i stillet. Vi
langtar och hoppas att vi ses nésta ar och kan ta igen allt vi missat i ar!

Information om anmaélan kommer i ndsta nummer av Noonannytt.

Bilderna nedan har vi haft med tidigare, men de tal att ses igen infor 2021!
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Kontaktpersoner

Foreningen har byggt upp ett nétverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina erfarenheter. Dessa personer
har tréffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av foreldsningar for att kunna vara behjélpliga inom vér egen
verksamhet. Alla véra kontaktpersoner har nagon form av relation till Noonans syndrom. Du kan ldsa mer om vilka
erfarenheter varje kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar pa vad du har att sdga och delar gédrna med
oss av vara erfarenheter om du vill. Vilkommen att hora av dig!

Resurspersoner

Foreningen har ett antal resurspersoner som gérna stér till forfogande for oss. Det ér bl.a. ldkare och pedagoger. Deras
kontaktuppgifter hittar du ocksé p& noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2020-2021

Vice Ordférande Sekreterare

Elisabeth Ivarsson

Ordforande
Pi Tuvesson Cohen Fredrik Warnquist

fredrik.warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

pisan@me.com
0735-06 80 90

elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

Kassor Ledamot Ledamot

Hakan Ewerklou Nils Svensson Jan Olausson
hakan.ewerklou@hotmail.se

0708-84 13 14

Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

jan.olausson@eltjanstbollebyggd.se
0709-42 1277

Ledamot Ersattare Ersattare

Magnus Molander Alice Borglin Cynthia Anticona
aliceborglin@gmail.com

0768-999480

cynthiaanticona@hotmail.com

0704-00 65 06

molvad@antikvariet.se
0728-79 88 27

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




