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Ordforandespalten

Hej alla medlemmar

Denna host gar i sorgens tecken. Den 28 augusti dog var férenings grundare och forsta ordférande, Ingrid
Wadenheim, efter en kort tids sjukdom. Det var en chock for alla oss som kande henne, och vi sérjer henne
djupt. Under 8rens lopp har jag lart kdnna och uppskatta Ingrid mer och mer. Jag saknar henne mer &n jag
nansin kunde ana. Det ar grymt, onddigt och fel att detta skulle drabba Ingrid! I detta nummer handlar det
mycket om Ingrid och allt hon betytt for var férening och vara medlemmar.

Det ar tack vare Ingrids idoga arbete med att s6ka medel i allehanda fonder och stiftelser som vi kunnat
arrangera vara lager varje 3r, senast i somras pa Bollnés Folkhdgskola. Tack alla som var med och gjorde s3 att
veckan blev riktigt lyckad, trots att vadret satte sig ordentligt pa tvaren! Infor ndsta &r har vi ett nytt gang pa
plats, som Ingrid lart upp och som redan &r i gdng med att séka nya medel. Vi énskar Tina Rubbestad, Per
Lidar och Helena Nybring lycka till med arbetet!

Under hésten har ungdomsgruppen traffats i Vaxjo, denna gdng pd Grimslovs Folkhdgskola. Det &r fjarde
gangen vi arrangerar traff for diagnosbarare pd vag ut i livet, och nu tar det ett par &r innan nésta géng ar
redo. Tack Erica Freij Ledel och Lennart Thorn for allt ni gjort fér vdra ungdomar!

Senare under hésten blir det fordldrarnas tur. Helgen 17-19 oktober har vi var forsta traff for foraldrar om vad
som hander nar barnen blir myndiga. Vi hoppas att det kan bli ndgot att bygga vidare pd. L4s mer i nasta
nummer.

Jag vill ocksd passa pd att halsa var nyaste styrelsemedlem, Hakan Ewerklou valkommen. Vi &r glada att ha
dig med, Hakan! Du behdvs.

Vi kallar medlemmarna till vart extra &rsmote (per telefon) 11 december kl. 20.00, d3 vi ska besluta om
nasta drs budget och verksamhetsplan. Vi har ju vart ordinarie &rsméte efter midsommar, och det &r inte bra
att kora halva aret och arets storsta aktivitet pd en prelimindr budget som inte varit uppe pd arsmote!
Styrelsen hinner inte f& fram nagot budgetforslag till det ordinarie arsmétet nar vi traffas i januari, utan det
utarbetar vi pd vart mote i september. Det brukar inte vara s& manga fler &n styrelsen som deltar i det extra
drsmotet, och det &r en demokratisk brist. Aven om det kan tyckas vara en ren formalitet, sa &r det inte bra
att medlemmarna inte deltar i drets viktigaste beslut!

Jag har alltid férundrat mig dver att Svenska Noonanféreningen &r en sa ovanligt trevlig forening. Vi har en
fantastisk anda, som lockar fram medlemmarnas bdsta sidor, dven nar livet ar tufft. Det ar i mycket Ingrids
fortjanst, tror jag. Ingrid var vanlig, tolerant och generds. Hon hade en stor portion humor och stod med bada
fotterna pd jorden, hon sag till att alla fick kdnna sig vdlkomna och sedda och var stark nog att pragla
foreningen i den andan. Den &r var storsta tillgdng, och den ska alla vi som finns kvar forvalta val.

Pi Tufvesson Cohen




Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt avvikelse som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfott hjartfel
och kortvaxthet. I vissa fall &r det féraldrar med Noonans syndrom som fér dver anlaget till sina barn.

Vanligast ar att det sker en spontan foréandring av arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige féds omkring
40-100 barn varje &r med Noonans syndrom, bade flickor och pojkar.

Diagnosen stills genom synliga yttre tecken men kan numera ocksd i manga fall faststallas genom DNA-
analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det géller barn med Noonans syndrom varierar symtomen
avsevart fran individ till individ.

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

N3gra av de vanligaste symtomen ar:

Tack och farval Ingrid — vi glommer dig aldrig!

SYLLSYNTA
GNOSER

DIAGN
RARE DISEASES SWEDEN

Idag, torsdagen den 18 september, begravs Ingrid Wadenheim som varit med i
Riksférbundet Sallsynta diagnosers styrelse sedan 2009. Ordférande skriver:

"Ingrid Wadenheim ar dod, sa definitivt och sa oaterkalleligt. Hon dog den 28
augusti efter en kort tids sjukdom. Det far inte vara sa, men tyvarr ar det sant och
vi saknar Ingrid sa otroligt mycket. Vi tanker pa den stora forlust det ar for hennes
familj, men ocksa for alla oss som kande Ingrid.

| henne fanns alltid en omsorg om andra, hon var tdlmodig och stark och hade
férmaga att se det som var bra och ha éverseende med annat. Hon var en kvinna
som var generds, gav av sig sjalv, sin tid och sitt engagemang. En person som vi
andra alltid kunde lita pa, som aldrig svek oavsett vad det géllde.

Jag har haft férmanen att kdnna Ingrid sedan férbundet bildades. Sedan hon blev
invald i styrelsen har bekantskapen gatt éver till att hon blivit en av mina basta
vanner. For mig var hon en av dem som jag férst tog kontakt med for att beratta om
det som hande i mitt liv, oavsett om det var nagot roligt eller trakigt. Det kunde
ocksa vara sa att jag behdévde goda rad, antingen det gallde nagot privat eller i
jobbet.

Ett stort tack till Ingrid - du kommer att finnas kvar i vart minne.

Jag vill aven framféra ett varmt tack till alla som hedrat Ingrids minne genom att skanka pengar till Sallsynta diagnosers 90-
konto. Ingrid brann for och patalade behovet av en férandrad arbetsmarknad, dar det ges mojligheter till arbete for personer
som har olika typer av funktionsnedsattningar och som darmed far en riktig férsorjning.

| Ingrids anda kommer en hedersutmarkelse att instiftas. Den ska uppmarksamma arbetsgivare eller arbetsplatser som ar
goda féreddmen och anstaller personer som har funktionsnedsattningar och inkluderar dem pa arbetsplatsen. Utmarkelsen
kommer att delas ut pa Sallsynta dagen efter ett nomineringsférfarande.

Skrivet den: 18 sept, 2014 11:34 av Sallsynta diagnoser




Vi minns Ingrid Wadenheim

Ingrid var Svenska Noonanforeningens forsta
ordféorande. Tillsammans med Carl-Axel
Persson arrangerade hon foreningens forsta
lager p& Galtard pingsten 1997. De hade 5 000
kronor i kassan, men det ordnade sig... Och pa
den vdagen ar det. Sedan dess har Ingrid dragit
in miljonbelopp till vdr férening, och nu har vi
en god ekonomi.

Det star alltmer klart for mig att det inte alls &r
sjalvklart att en férening med 225-250 medlemmar
kan anordna femdagarstraffar och f& uppemot 100
deltagare. Prisvart ar det, ja, men det viktigaste ar
kanske den valkomnande, toleranta och
humoristiska anda, som har frodats i var forening.
Den andan kan Ingrid och hennes underbara familj
ta &t sig mycket av &ran for! Ingrid var alltid varm
och omtanksam och hon var noga med att prata
med alla som var nya och kande sig bortkomna.
Hon hade en sallsynt social kompetens, och vi ar
manga som har mycket att ldra av henne.

Sjalv traffade jag Ingrid forsta gangen pd en
samtalsgrupp pa barnhabiliteringen i Lund n&r min
yngste son var sex manader gammal och nyligen
hade fatt diagnosen Noonans syndrom.

Vi blev valdigt val mottagna av Ingrid och de andra
foraldrarna, men vi blev lite skramda ocksa; vi
levde for dagen och var inte riktigt redo att f& héra
att det kunde ta mer &n fem &r innan barnen

borjade ata frivilligt. Men efter ndgra &r vdgade vi
oss pa att 38ka pd foreningens sommarlager for
forsta gangen. Aret var 2006, och det var tio-
arsjubileum i Fredericia pa Jylland. Var Alexander
var fem &r och &t forfarande ingenting sjélv. Ingrid
och hennes underbara familj var naturligtvis dar,
och jag insag vilken fantastiskt god anda som rader
i foreningen. Pa kvéllarna satt vi alla pd tradacket
utanfér rummen dar smabarnen sov, trots att
skratten skallade utanfor. Det var mycket skratt
med Ingrid och Sune, och det ar kanske det man
saknar mest nar vardagen ar fylld av problem.

Sedan jag valdes in i féreningens styrelse 2008 har
vi traffats mycket och tillbringat manga timmar
tillsammans pd resa till och frdn alla méten i
foreningsstyrelsen och pd Riksférbundet Séllsynta
Diagnoser (dar Ingrid ocksd var med fran bérjan).
Senast i slutet av maj var vi pad ett méte i Lund dar
vi diskuterade hur ett Centrum foér Sallsynta
Disagnoser (CSD) i Sédra sjukvardsregionen skulle
kunna organiseras. Ingrid verkade vara i toppform,
hon var glad, skarp och slagkraftig under hela
motet. Hon parkerade bilen hos mig, och vi
promenerade i rask takt till moétet. Ingrid i sin
vackert klarréda skinnjacka. Det &ar s3 jag vill
minnas henne.

Den 18 september begravdes Ingrid i Fosie kyrka i
Malmo. Det var en vacker ceremoni med alla
blommor och solen som lyste in genom
kyrkfonstren. Kyrkan var fullsatt. Vi var m8nga som
ville f3 séga vart sista farval till Ingrid tillsammans
med hennes underbara familj. Féreningen var val
representerad, liksom Sdllsynta Diagnoser, NFSD
och Agrenska. Minnesstunden hélls p& Heleneholms
slott i Malmé. Mot bakgrund av Sune Wadenheims
gripande skildring av livet med Ingrid malade alla
talarna upp en bild av en fantastisk kvinna som
alltid ska ha en plats i vara hjartan.




Foreningens Minnesord publicerade i
Sydsvenskan

Ingrid Wadenheim, Malmo, har avlidit vid
66 ars alder.

Ingrid foéddes i Jonkoping 30 maj 1948.
1969-70 gick hon en traineeutbildning pa
Televerket, dar hon traffade sin blivande
man, Sune Wadenheim. Bada fortsatte
sedan inom Televerket och senare Telia
fram till pensionen.

Ingrid var en eldsjal och har under de
senaste 20 aren &gnat sig alltmer 3t ideellt
arbete, férst i Svenska Noonanféreningen
och sedan alltmer inom Riksférbundet
Sallsynta diagnoser. Svenska
Noonanféreningen har mist sin grundare
Ingrid Wadenheim alldeles for tidigt och
sorgen ar stor hos oss alla i féreningen.

Ingrid byggde som ordférande upp
féoreningen men &ven sedan hon lamnat
over ordféranderollen till andra fortsatte
hon mycket aktivt att bidra till féreningens
verksamhet. Bland annat hade hon en
fenomenal formaga att hitta fonder som
kunde tdnkas stddja var férening och hon
lyckades valdigt val med detta. Dessa
ekonomiska medel har varit en
férutsattning for att foreningen har kunnat
arrangera saval familjetraffar som
utbildningsaktiviteter fér féreningens
ungdomar.

Ingrid har under senare ar varit engagerad
i Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Senast
i somras deltog hon som representant vid
Almedalsveckan. Hon har varit sarskilt aktiv
i internationella sammanhang, saval pa
nordisk som p& EU-niva.

Nar nya medlemmar kom ¢till
Noonanféreningen var Ingrid och hennes
familj de forsta att bekanta sig och de
gjorde alltid att man kande sig valkommen.
Med sin varme, arlighet och stora narvaro
fick hon alla att kdnna sig bekvama och
vaga prata och i sin tur bjuda p3 sig sjélva.

Ingrid manade om sin man Sune och
déttrarna: Boel, Ellen och Lina. Alla i

Lina Wadenheim héll sitt tal till Ingrid redan i
Valjeviken 2013. Det betydde oerhért mycket for
Ingrid, och hon globmde det aldrig. Tack Lina for att
du tog chansen!

familjen Wadenheim bidrar alltid med sina
starka personligheter till foreningens traffar
vilket vi tror Ingrid kande stolthet éver.

Det &r var goda van Ingrid vi minns och
saknar allra mest. Ingrid var bade klok och
god. Hon hade ett mycket starkt intellekt
och samtidigt en oandlig medkansla och
varme. Ingrid var en generds och
omtanksam person med en sund portion
humor. Vi saknar hennes trygga, varma
mansklighet och hennes konkreta,
realistiska livshallning.

Svenska Noonanforeningen
Erica Freij Ledel

Per och Carin Larnert

Mona Sjostrom

Pi Tufvesson Cohen

SVENSKA
NOONAN

FORENINGEN




Hej!

av vad som hiande

i Grimslov 4-7/9.
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Har kommer en sammanfattning
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Men forst lite historia. Under vara familjekonferenser har vi parallellt oftast arrangerat
aktiviteter for vara ungdomar. De har varit i olika omfattningar men alltid med
utgangspunkt att alla ska kunna vara med oavsett om man &r diagnosbérare eller inte.

Ar 2006 hade vi flertalet ungdomar med diagnos som bérjade narma sig val av yrke,
arbetsmarknaden och dess problematik. Vi i styrelsen bestamde oss da for att sjilva

forsdka gdéra nagot. Det resulterade i att jag och Lennart
Thérn skapade en utbildning, dar syftet var att starka
individen.

Innehallet har varit studiebesék pa Férsakringskassa och
Arbetsférmedling ddr ungdomarna har fatt stilla de
frdgor de har om sin framtid. De har arbetat med olika
individuella dvningar for att hitta sina starka sidor och
hur de vill presentera sig sjalva. De har skapat CV och
personliga brev. De har fatt lyssna pa andra med
funktionsnedsattning och foéra dialog med dem. Vi har
givetvis ocksa haft fantastiskt roligt tillsammans.

Forsta ganget var har i Vaxjo 2007 fredag-séndag. De
var tillbaka 2008 for fortsattning. 2012 kom nasta gang,
men vi la det da torsdag-séndag sa vi fick med allt pd en

gang.

Det har darefter kommit dnskemdl om nagon
fortsattning. Det planerades darfér en atertraff 2014 for
de som tidigare varit med fr&n bada grupperna och som
darmed hade samma utgangslége.

Pontus presenterar sig
sjalv genom olika bilder,
2012

Den traffen &r nu genomford tack vare att vi har en ekonomi som tilldter det. Vill har passa
pé’\ och poangtera vikten av att vi fortsatter var underbara Ingrids Wadenheims fantastiska
arbete med att sdka i fonder. Att sbka i fonder ar ett tidskravande arbete och inte helt
enkelt. Ni som har den rollen idag har en mycket viktigt uppgift och vi ar alla mycket
tacksamma fér att ni gor det. Utan det arbetet blir det svart att genomféra vara

sammankomster oavsett innehall.



Till Grimsléov kom det 10 glada och
nyfikna deltagare. Forsta dagen |3g
fokus pa; hur kan jag hantera min
stress i olika situationer?

De kunde vara allt frdn; hur ska jag
presentera mig sjalv i olika situationer
till vad goér jag nar det kanns som om
jag ska svimma? Hur kan jag paverka
tanken?

Vi arbetade en heldag med det genom olika
kreativa 6vningar vagledda av Anna
Weijlemark. Vi satt, vi I3g och vi skapade. En
av dem var sidenmdlning, helt fantastiskt
hur alla férsvann in i sin egen lilla bubbla och
slappte loss. Trots viss brist pa lyse och
ndrgdende skoérdetréskor sa héll alla fullt
fokus!

Sa fortraffligt fina sjalarna blev!

Tack Anna for ditt engagemang.

Efter en dag inomhus tog Arne
Johansson med oss ut i det vackra
vadret pd en rundvandring. Han
berattade historien om folkhdgskolan
och dess omnejd.

Vi avslutade med att ta del av hans
vackra bilder pd& naturen i olika
skepnader. Stamningsfullt avslut pa@ en
dag med sjalen i fokus.

Dag 2 fick vi besték av Pia
Hammargren och Stefan Johansson
fran funkibator.se som finns i Vaxjo.
Temat var - att leva med funktions-
nedsattning.

Deltagarna fick resonera kring ett
antal olika fragestallningar. Det var
mycket skratt blandat med svara
fragor och funderingar.

Varmt tack Pia och Stefan for att ni
kom till oss och bjéd pa er!




Eftermiddagen spenderade vi med
dramapedagogen Gunilla Lindahl.
Deltagarna fick var och en beskriva
en handelse som de upplevt var
jobbig och nagot de inte tycker om.
Vi var indelade i tva grupper.

Varje grupp valde ut ett problem
som sedan spelades upp av gruppen
som en teater. Den som upplevt det
pa riktigt fick inte spela just den
rollen men var med i spelet. Den
andra gruppen tittade pa och fick
stanna spelet och komma med reflektioner, I6sningar eller ta éver rollen och visa pa annan
[6sning.

Alla var med och det var ett fokus och engagemang som berdrde. Det blev starka scener
och mycket kénslosamt. Vi fick vara noga med att borsta av oss vara roller. Tack alla for att
ni bjéd pa er sjélva. Det kallas fér forumspel och var ett fantastiskt verktyg. Tack Gunilla, du
ar underbar!

Efter middagen sista kvéllen hade vi en gemensam utvérdering. Den blev kort, d& vi alla var
sa trotta. Vi var bade témda och pafyllda i en fantastisk mix. Sammanfattat sa deltagarna:
Givande, bra och roligt!

Vi avslutade kvidllen med en tavling som gav manga skratt!!!

Det finns idag inga planer p@ ndgon fortsattning fér den har gruppen i utbildningssyfte.
Daremot planeras det som kallas diagnoshdng som &r en sammankomst som bygger pa kul
hang.

Finns det dnskemal om fortsatta utbildningssatsningar oavsett gruppindelning eller innehall
kan du meddela styrelsen. Jag och Lennart sitter inte i styrelsen men finns kvar som stdd.

Ar du intresserad av att hdlla i en utbildningshelg framéver meddela styrelsen. Styrelsen
planerar fér varje ar vad vi ska satsa pa och dértill séks det pengar for sérskilda andamal, sa
det ar viktigt att fora fram sina asikter.

Tack alla deltagare och lycka till!

Kram Erica & Lennart



Sommarkonferens i Bollnas 25-29 juni

I 3r akte vi norrut, till Bollnas. Jag tror inte
vi varit s3 18ngt norrut pa sommaren forr.
S8 mycket sommar var det ju inte i Bollnds
nar vi var dar! Men man kan ha roligt utan
sol. Och det hade vi. Bollnas Folkhégskola
ligger vackert vid en sj6 strax utanfér den
lila staden. Familjen Englund hade med sig
en gigantisk, stenhard studsmatta och tva
gymnaster fran Sala gymnastikférening,
som de installerade i gympasalen. Ja, inte
gymnasterna forstar, de fick egna rum. Det
var gymnastik och idrott som var tema for
arets lager, och pa torsdag eftermiddag och
I6rdag féormiddag hade vi hyrt en
bowlinghall i narheten. Alla var med och
spelade, med skiftande framgdng! Kul var
det i alla fall.

P& torsdagskvallen gick vi hela génget pa
restaurang, tacobuffet pa narbeldgna
Terassen. Stdmningen var hdg, men mitt i
allt larm 1ag lille Adrian och sov gott pa
scenen insvept i en filt. Tjejgdnget sag till
att fa ett eget kortbord lite for sig sjalva.

Fredagen var fdérelasnings- och
drsmotesdag fér de vuxna. Vi har gjort till
vana att dubblera vara foreldsningar, sa att
alla smabarnsforéldrar ska kunna vara med.
I &r hade vi bjudit in Elisabeth Wallin, som
berattade om hur hon och hennes familj
klarat av livet med en son med ADHD.

Vi fick ocksd celebert bestk av Eva-Lena
Backman och Johan Eriksson med lilla
Stina, som har Noonans syndrom. Det ar
alltid lika kul och spannande nar det
kommer nya familjer, och alla ville halsa
och titta och fraga och berétta... Pappa
Johan skickade den har séta bildserien
redan pa kvéllen nar de kommit hem, trotta
men ndjda. Om man befinner sig
nagorlunda i narheten, sa ar det en god idé
att géra som Eva-Lena och Johan, och
komma och hélsa pa@ 6ver dagen eller bara
stanna en natt om man inte varit med pé’\
nagon av vara familjekonferenser tidigare.
Det ar en omtumlande och utmattande
upplevelse att traffa alla, ta in en massa ny
information och beratta sin historia om och
om igen. Alla har vi varit fullstandigt slut
efter vart forsta lager!

En av vdra yngsta
medlemmar, Stina
Eriksson, besdkte
oss | Bollnés
tillsammans med
sina forédldrar. Har
gungar hon fér
férsta géngen i sitt
livet.




P& Lordagen var det utflyktsdags. Sagt och
gjort, vi packade in oss i bilarna och gav oss
ivag till halsingegdrdar, linfabriker kvarnar och
sa-manga-vafflor-du-kan-ata-stéllen i trakten.
Fina gardar! Véxbo kvarn med Véxbo lin och
Trolldalen blev var forsta anhalt. Vaxbo lin &r
en linberedningsfabrik som den sdg ut fér mer
dn hundra &r sedan och kvarnen pa andra
sidan vdgen &r ocksd museum (se
omslagsbilden). Efter Vaxbo bar det ivag till at-
sa-manga-vafflor-du-orkar. Lat mig séga att de
inte var helt forberedda pa att fa ett trettiotal

vaffelsugna gaster utan foérbokning. Sa
smaningom blev i alla fall jarnen varma och
mer smet blandad, och alla blev nog ndjda
dven om det tog tid. Kaffe fick vi ocksa.

Sista kvallen bjéds hela gadnget pa
improviserad underhallning i form av
bargningsprojekt. Det &r sadant man kan
skratta at efterat. N&ar vi var ivag pa
eftermiddagens utflykt hade familjen Stenbergs
husvagn rullat ivdg 1angt nerfér en grasslant,

och precis klarat sig fran att dratta ned i en
back. Féreningens man och pojkar engagerade
sig genast i uppdraget, de diskuterade, tittade
och lade pannorna i djupa veck. Det hjdlpte

inte. Det gick inte heller att dra upp den med
bilen, s bargare maste tillkallas. Det regnade
atminstonde inte, men jag tror inte att publiken
hade bangat ens for en skur eller tval!

Béargning ér alltid en
stor begivenhet,
publiken fick sitt
lystméte och
husvagnen klarade sig
hyfsat bra.



S8 var det da sista kvéallen, med grillbuffet och
prisutdelning efter tipsrundan, som Salatjejerna
anordnat. Ar det ndgon som kan identifiera vinnarna pa
bilden? (Svar: Anna-Mia Karlsson Och Daniel Stenberg) Det
ar sa roligt att traffa alla gamla och nya familjer och f3
héra vad som hant sen sist eller lara kdnna de nya lite,
och tiden racker aldrig till for att prata tillrackligt
mycket med alla, sa det tar lite emot att sdga hejda och
tack for i ar, vi ses nasta ar... Men i ar, nar jag fick aka
sjalv, utan familjen, slapp jag i alla fall sdga hejda till
alla pa en gdng. Magnus Molander (som vi fick ldsa om i
NN nr.2 i &) akte med mig hela végen till Vadstena. Vad
vi pratade om allt méjligt pa vdgen! Det kan jag rekommendera, ldgret tog liksom inte slut
s3 tvart, utan det mer fasades ut. Och nér vi kom till Vadstena, da sken solen och Magnus
bjod pa veckans férsta utekaffe!

An en gdng, Tack Susanne och H&3kan Englund och Carin och Per Larnert for ett
valarrangerat lager!

Vi ses snart igen! Pi Tufvesson Cohen

Vi hilsar Hakan Vilkommen som ny ersittare i styrelsen

Jag ar 51 ar och pappa till Julia 16 ar (som har Noonan), Gustav
19 ar och Emil 7 ar och gift med Helene. Vi bor i Saltsj6-Boo i
Nacka utanfor Stockholm. Mina fritidsintressen ar Segling och
Skidakning (alpin) och diverse bollsporter. Vi har varit
medlemmar i féreningen sedan 2007-2008. Da jag inte varit
engagerad i nagon liknade uppgift tidigare kanns det bade roligt
och utmanande att vara delaktig i styrelsen viktiga arbete. Jag
ser verkligen fram emot att, tilsammans med &vriga styrelsen, ta
mig an de utmaningar som styrelsearbete innebar.

SVENSKA NOONANFORENINGEN

Kallelse till extra arsmoéte i Svenska Noonanféreningen

Extra drsmote per telefon 11 december 2014 kl. 20.00
I enlighet med vara stadgar har vi ett extra drsméte i slutet av dret, for att faststilla
verksamhetsplan och budget fér 2015.

Du som ar huvudmedlem &r valkommen att delta torsdagen den 11 december kl.20.00.
Anmalan till pi.tuvesson@lsn.se eller pa tel: 0735-068090 senast den 5/12. Métet sker som
telefonkonferens och nar du anmalt dig far du instruktioner om hur du ska ga tillvdga. Har du fragor
du vill ta upp ska du maila dessa senast 8 december till Pi Tufvesson.

Hjértligt vdlkommen hélsar styrelsen




Kontaktpersoner

Féreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina erfarenheter.
Dessa personer har triffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av foreldsningar for att
kunna vara behjélpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner har ndgon form av
relation till Noonansyndrom. 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 garna med oss av vara
erfarenheter om du vill. Valkommen att hoéra av dig!

Resurspersoner
Féreningen har ett antal resurspersoner som gérna star till forfogande fér oss. Det ar bl.a. ldkare
och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanforeningens Styrelse 2014-2015

Ordforande 0735-06 80 90

Pi Tufvesson Cohen

Vice ordforande
Elisabeth Ivarsson

Kassor
Rickard Dahlroth

Sekreterare
Camilla Johansson

Ledamot
Anna Johansson

Ersattare
Hakan Ewerklou

Ersattare
Tina Rubbestad

pi.tuvesson@lsn.se

0731-40 91 80
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

040-23 57 77
rickard.dahlroth@axis.com

033-13 05 34
musse43@hotmail.com

0705-30 27 95
anna.johansson@swedese.se

0708-84 13 14
hakan.ewerklou@hotmail.se

0706-18 25 72
tina.rubbestad@prv.se

Svenska Noonanféreningen

Box 54, 431 21 Mdlndal
Bankgiro 433-0353
http://noonan.nu
info@noonanforeningen.se
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