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Ordforandespalten

Hej igen alla vanner

Antligen bérjar hoppet om béttre tider gro och véxal Jag hoppas
att sa manga av er som kunnat har blivit vaccinerade, atminstone
en gang, innan vi antligen kan ses i augusti. Bara inte elandet
kommer igen... Eftersom vi flyttade fram lagret till 1-5 augusti, sa
blev vi ju tvungna att skjuta upp Noonanhénget, som ocksa skulle
varit i augusti. Det far bli i maj 2022 i stéllet. Hoppas, hoppas,
hoppas att allt gar bra och att vi far ndgra varma, soliga dagar pa

Vann!

Men, risken finns att Vann fortfarande har en del restriktioner att
halla sig till nar vi kommer. Exakt vilka de blir vet vi inte annu.
Tyvarr blir det troligen begrénsningar i spa-avdelningen, s vi far
inte fri tillgang till den, som det var sagt fran borjan.
(Utomhuspoolen och stranden finns ju, bara vadret blir bra.)
Darfor har vi fortfarande inte nagot riktigt utarbetat preliminart
program att presentera har. Vi far ta det efterhand som vi far reda
pévad som giller. Arsméte ska vi ju ha, under alla
omstandigheter! Man ska kunna vara med digitalt i ar ocksa och
alla dokument kommer att publiceras pa hemsidan. Kallelse i detta

nummer.

Under arens lopp har foreningen haft en del internationella
kontakter: vi har traffat var norska systerférening, vi har varit med
och stéttat en ny Noonanférening i Peru och Lina Wadenheim har
traffat den amerikanska foreningen. Var redaktor, Cynthia, har
intervjuat lan Legg, nyligen avgangen ordférande fér the Noonan
Syndrome Association (forkortat NSA!) i Storbritannien. Han har en
hel del intressant att beratta om hur de jobbar dar. Vi hoppas att
vi kan halla kontakt med NSA i framtiden. lan Legg sitter kvar i
styrelsen, sa vi kanner i alla fall ndgon dar. Férhoppningsvis kan
nagon fran oss vara med pa deras familjehelg (plats for skryt; de
har bara en WEEKEND!) i april nasta ar. Vi far se. Vi behover

verkligen bli flitigare pa det internationella planet!

Det kanns faktiskt riktigt hoppfullt idag. Efter den kallaste varen
(aven i meteorologiskt avseende) i mannaminne (mitt alltsa) har
antligen sommaren kommit smygande senaste veckan, och nu ar
den hér pa riktigt! Ha en skén sommar nu, allihop, och hoppas,

hoppas, hoppas att vi ses snart!

Glad midsommar!

Pi Tufvesson Cohen, Ordférande

PS. Om du/ni inte har anmalt er till 1agret &n, sa finns det

fortfarande platser kvar!



Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetisk avvikelse Varje barn har sin kombination. En del har fler och
som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfor andra farre speciella sardrag.
hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar det foraldrar
med Noonans syndrom som for dver anlaget till sina * Hjartfel
barn. * Kortvaxthet
« Svart att ata de forsta levnadsaren, krakningar
Vanligast ar att det sker en spontan férandring av « Oron (roterade med tjocka érsnibbar,
arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige fods horselnedsattning)
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans « Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen,
syndrom, bade flickor och pojkar. brytningsfel)
* Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt,
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken men emotionellt
kan numera ocksa i manga fall faststéllas genom
DNA-analys av blodprov. En del av symptomen avtar eller férsvinner ju aldre
barnet blir.

Syndrom betyder en samling av symptom. Nar det
galler barn med Noonans syndrom varierar
symptomen avsevart fran individ till individ.

Kallelse till Arsméte i Svenska Noonanféreningen
Mandag 2 Augusti, kl. 19.00
Vann Spa och Hotell, Brastad

Mandagen den 2 augusti kl. 19.00 kallas du/ni till &rsméte. Arsmétesférhandlingarna kommer att genomféras under
foreningens familjekonferens pa Vann spa och hotell i Brastad den 1-5 augusti 2021. Motioner till arsmotet ska vara
styrelsen tillhanda senast 30 dagar fére arsmotet, dvs. senast 2021-07-03. Vid arsmétet kommer val av ledamoéter till
styrelsen att hallas. Alla medlemmar 6ver 18 ar har rostratt pa motet. Som anmalan till arsmétet fungerar anmalan till
konferensen. Eventuella tillkommande anmalningar och motioner till arsmotet, skickas till foreningens ordférande Pi
Tufvesson Cohen, Murarevagen 5, 227 30 Lund eller till pisan@me.com

Aven i &r kan du vara med digitalt:

Anmal dig till Svenska Noonanféreningens digitala arsméte 2021
Mandag 2 augusti kl. 19.00 pa Zoom

Anmal dig till mig pa Mejl: pisan@me.com Tel: 0735-068090
Dagen innan skickar jag ut en lank till Zoommétet till alla som anmalt sig. Alla handlingar till motet finns pa hemsidan.
Fredrik Warnquist finns tillgénglig pa Zoommotet fran 18.30 for att svara pa fragor.

Ring mig om du undrar 6ver nagot innan dess.

Hjartligt valkommen!
Styrelsen



Vi pratar med...

Jag har intervjuat lan Legg, som ar styrelseordférande i den brittiska Noonanféreningen (the Noonan
Syndrome Association, NSA). Jag larde kdnna honom per e-post for ndgra ar sedan och blev imponerad av hur
engagerad hans forening ar i att stodja forskningen inom flera aspekter av Noonans syndrom. NSA
samarbetar ocksd nara med en medicinsk radgivningsgrupp och spelar en aktiv roll i utveckling och
granskning av de internationella riktlinjerna for klinisk behandling av noonans syndrom och andra rasopatier.
Ett beromvart arbete! Kul att fa reda pa mer om vad vara systerforeningar gor. Vi later lan beratta sjalv:

Foreningen grundades 1986

"Den forsta brittiska ideella stodféreningen till forman for familjer
med NS startades 1986, samma ar som min yngste son Mark, som
har NS, foddes. En liten grupp familjer traffades i en kyrka i norra
London tillsammans med Michael Patton, en ung genetiker, som
skulle komma att spela en central roll i arbetet med att identifiera

NS-generna. Michael, liksom jag, har engagerat oss i NS pa livstid.

I borjan lyckades féreningen bra med att samla in pengar for
forskning och stdd till familjer, men sedan fick vi problem nar
styrelsemedlemmarna maste fokusera pa sina karriarer. En tid var
vi under en storre valgérenhetsorganisations paraply, men for nio
ar sedan bestamde sig Noonanforaldrarna for att aterskapa den
sjalvstandiga féreningen och jag gick med pa att bli ordférande att
par ar! Vi lyckades undvika nagra av de misstag vi gjorde forsta
gangen, och héar ar vi nu; en liten men ekonomiskt solid férening

med en stark styrelse.”
Forskningsfinansiering

Forskningsfinansiering ar en av NSA:s viktigaste uppgifter: "Redan
fran borjan har vi varit angeldgna om att stodja ny forskning (bade
med pengar och med familjer som deltar i forskningen), férutom
att stodja familjer i vardagen och att gora NS mer synligt. Forst var
malet att finna NS-genen, nu har man funnit 15 gener och det
kommer nagra till! Under arens lopp har vi breddat vart
forskningsengagemang och forsoker nu vara med i sddan

forskning som hjélper vara familjer.

Det ar naturligtvis inte latt for en liten férening att finansiera
forskning, men vi har insett att om NSA ger ett litet startbidrag och
férmedlar kontakt med familjer som aktivt deltar i forskningen kan
det hjalpa sjukhus och forskningsinstitut att skaffa fram andra

medel.

Efter att ha gatt igenom forslag fran fem eller sex europeiska

forskningsgrupper, gav NSA St George's sjukhus i London ungefar
20000 Euro for att starta forskning om lymfédem i NS. St George's
har sedan erhallit ytterligar 2,2 miljoner Euro, och nu vet vi mycket

mer om lymfédem i NS an vi gjorde innan!

Vi har hittat ett valfungerande satt att finansiera forskning, och vi

vill géra nagot liknande i ar igen (2021).

Coronapandemin i vagen for nytt projekt att bygga sjalvfértroende

och social kompetens

NSA har nyligen fatt en del bidrag for ett projekt som syftar till att
bygga sjalvfortroende, utveckla sociala formagor och
samarbetsférmaga hos unga manniskor med NS: "Vi ar valdigt
medvetna om att det finns mycket att géra for att hjélpa bade
unga med NS och deras syskon, vars liv kan férandras av
svarigheterna hos en familj som maste hantera NS. | flera ar har vi
forsokt ge vara unga familjer en trevlig och stimulerande
upplevelse under vara familjehelger pa ett aktivitetscenter. Vi vill
utvidga detta genom att hitta satt att hjalpa vara ungdomar under
hela aret, det ar inte latt i den har coronavérlden, men vi har nagra
forsta tankar om att forsoka gora mer for vara ungdomar genom
webbplatsen och kanske kunna traffas oftare lokalt, nar det blir

mojligt.

Under pandemin har forst och framst forsokt att hjélpa vara
familjer att hitta ratt bland myndigheter, uppmuntrat narhelst vi
kunnat men ocksa klargjort att vi inte kan ge nagra detaljerade
medicinska rad, vi ar inte lakare och kanner naturligtvis inte till
detaljerna i individernas medicinska tillstand. Gladjande nog har
vara familjer och bade barn och vuxna med NS klarat av pandemin

bra, for de ar bade uthalliga och fornuftiga.



Foreningen har paverkats av att insamlingsevent har skjutits fram
och stallts in, men vi har haft turen att fa en del kortsiktigt stod
fran ett lakemedelsbolag. Vi har ocksa en stark grupp med
manadsgivare som fortfarande ar med trots covid och den svagare

brittiska ekonomin.

Tyvérr har vi blivit tvungna att skjuta upp var vanliga arliga
familjehelg till nasta ar; till fredag 1 - sondag 3 april 2022. Traffen
kommer att d4ga rum pa ett aktivitetscenter i Lichfield i
Staffordshire, dit det ar latt att komma fran London. Vi valkomnar
Noonanfamiljer fran andra lander och hoppas bara att Covid har

lagt sig tillrackligt till dess!”

Framtiden, bade lokal och internationell

"Det ar viktigt att NSA fortsatter att utvecklas och det blir
spannande forandringar i ar. Jag lamnar 6ver klubban till Katie
Ballard, en Noonanmamma med atskilliga ars erfarenhet i
styrelsen. Katie har skickat ut enkater och fragat ut vara familjer
och styrelsemedlemmar om hur det star till med foreningen. Av
svaren framgar att vi gor en hel del ratt, men ocksa att vi kan gora
mer for att stotta familjer lokalt under hela aret och att vi kan
forbattra oss nar det galler att gbra noonans syndrom mer kant

och att profilera oss som valgérenhetsorganisation.

I bérjan av 2021 vill vi ha en ny strategisk plan for de ndarmaste
aren. Var valgorenhetsforestandare Peter Clarke avgar i ar och vi
kommer snart att tillkdnnage hans eftertradare. Jag fortsatter i
styrelsen och ska fokusera pa den medicinska sidan inklusive
forskning och pa vara vaxande kontakter med andra grupper bade
i Storbritannien och internationellt, dar ni i Sverige naturligtvis
ingar. Peter blir ledamot i styrelsen, och vi ar glada 6ver att fa
utnyttja hans omfattande kunskap och erfarenhet fran hans nio ar
som forestandare for var stiftelse. Det ar stora forandringar, men
jag ar saker pa att vi genom att fortsatta arbeta internationellt sa
smaningom kan gora mer for att hjélpa alla vara familjer utan att
forlora de styrkor vi redan har. Vi har beslutat att samarbeta med
rasopati- och noonanféreningar varlden éver och vi ser fram emot

att utveckla var relation med er alla i Sverige.”

Fran alla Noonanfamiljer i Storbritannien énskar lan Legg oss ett

riktigt bra 2021!

Cynthia Anticona

“NS dr ett komplext och variabelt tillstand; att forsta NS bdttre
kan hjélpa inte bara vdra familjer, utan ocksd ge 6kad kunskap
om besliktade tillstand liksom 6kad insikt i hur den manskliga
kroppen fungerar. Trots alla jobbiga utmaningar vi star infér med
vdra egna familjer dr det viktigt att vi forséker forbdttra tillvaron

fér nésta generation, jag tycker att det dr var plikt.”

“Sma vilgérenhetsorganisationer kan astadkomma mer dn man
tror genom att delta i forskning och anvinda sina begrinsade
resurs fér att fa i gang nya forskningsprojekt. Jag har verkligen
férvanad éver hur mycket vi har uppndtt med begrinsade
resurser och massor av beslutsamhet och hart arbete. Vi kan

gora skillnad.”

“Vdra barn, unga och vuxna diagnosbdrare ldr oss sa mycket.
Deras leende, deras attityd till varlden och deras beslutsamhet
att leva ett bra liv éir sannerligen inspirerande. Det har varit tufft
men vi har ldrt oss vildigt mycket av att vara fordldrar till ett
noonanbarn. Pd samma sdtt har vdr dldste son, Matthew,
inspirerat oss med sitt aldrig sviktande stod for sin bror, hans
osjdlviska hallning nér vi har behovt lagga sa mycket av var tid
pad Mark och hans fantastiska jobb med att skaffa pengar till
stiftelsen. Jag dr sdker pa att vi har blivit bdattre mdnniskor pa
grund av Noonans syndrom och vart engagemang i the Noonan

Syndrome Association.”

lan Legg

Cynthia




Valkommen till Svenska Noonanféoreningens sommarkonferens
Sondag 1 augusti - torsdag 5 augusti 2021
Vann Spa och Hotell, Brastad

Vi har alltsa beslutat att genomféra var sommarkonferens i ar. Vissa restriktioner kommer med all sannolikhet
att finnas kvar, och vi féljer naturligtvis Folkhalsomyndighetens restriktioner och de regler som galler for Vann.
Vi kommer inte att fa den tillgang till spaavdelningen som vi hade hoppats pa, och troligen finns det ocksa
restriktioner kvar i matsalen. | spaavdelningen kommer vi att fa tider familjevis, ser det ut som. Vann lagger in
tiderna. Stranden, bryggan och utomhuspoolen har vi daremot full tillgang till, sa vi bara hoppas pa fint vader!

Men, trots allt ska det bli harligt att antligen fa traffas, aven om vi far ligga lagt med kramandet.

Har kommer det preliminara program sa langt det ar klart hittills. Programmet kompletteras pa hemsidan
efterhand som vi far reda pa mer om vad som galler i augusti.

Séndag 1 augusti:

15.00:
15.00-18.00:
18.00:
20.30-21.30:

Incheckning

Nagra familjer far spatid

Middag och presentation av veckan
Kvallsfika

Mandag 2 augusti:

08.00:
12.00:
17.00:
19.00:
20.30-21.30:

Tisdag 3 augusti:
08.00:

12.00:
13.00-18.00:
19.00:
20.30-21.30:

Frukost

Lunch

Middag

Arsmote (dven pa Zoom)

Kvallsfika

Frukost

Lunch

Utflykt till Nordens Ark (egna bilar)
Middag

Kvallsfika

Onsc-iag 4 austl:

08.00: Frukost

12.00: Lunch

15.00: Eftermiddagsfika

19.00: Festmiddag och avslutning

Torsdag 5 augusti:
08.00: Frukost
10.00: Utcheckning och hemfard. Begransat kramkalas.

Medtag badgrejor, flytvastar (till barnen, ni som har),
vaccinationsbevis, du som har.

Obs! Endast symtomfria deltagare!

Undrar du 6ver nagot? Mejla: Elisabeth elller David Ivarsson:
elisabeth.ivarsson@outlook.com eller davidivarsson@hotmail.com
Eller ring: Elisabeth: 0731 40 91 80, David: 0703 22 47 01
Deltagaravgiften ska vara betald senast 15 juli:

Diagnosbarare, Gratis. 0-3 ar, Gratis. 4-17 ar, 600kr. Vuxen, 1 600kr
For att vara med pa lagret maste man ocksa ha betalt
medlemsavgiften!

Varmt Valkommen!



Arsméte

Svenska Noonanforeningen
Mandag 2 augusti 2021

kl. 19.00

Vann, Brastad

Man kan aven vara med digitalt pa Zoom

8 1 Motets 6ppnande
§ 2 Forfragan om kallelsen utgatt inom
stadgeenlig tid
8§ 3 Upprattande av rostlangd
8 4 Val av métesfunktionarer

a) Ordforande

b) Sekreterare

) Tva justerare tillika réstraknare
8 5 Faststallande av dagordningen
8 6 Revidering av foreningens stadgar
8 7 Rapporter

a) Verksamhetsberattelse 2020

b) Ekonomisk berattelse

c) Revisorernas berattelse

d) Budget och verksamhetsplan fér 2020

§ 8 Beslut om ansvarsfrihet

8 9 Medlemsavgifter for 2022
8 10 Val av styrelse

a) Ordférande pa ett ar

b) Kassor pa tva ar

) Tre ordinarie ledaméter pa tva eller ett

o

ar
d) Tva ersattare pa ett ar
8 11 Val av revisorer
Tva ordinarie revisorer pa ett ar
8 12 Val av valberedning
a) Tre ledamoter pa ett ar
b) Sammankallande
8 13 Motioner
8 14 Arvoden
§ 15 Ovriga fragor
8 16 Avslutning

Vid protokollet:

Justerat:

Bilagor:

Verksamhetsberattelse 2020
Balans- och resultatrakning 2018-20
Revisionsberattelse 2020
Verksamhetsplan och budget 2021
Deltagarférteckning arsmote



Kontaktpersoner

Foreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina erfarenheter. Dessa
personer har traffats for att ge varandra tips och rad samt tagit del av féreldsningar for att kunna vara
behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner har ndgon form av relation till Noonans
syndrom. Du kan lasa mer om vilka erfarenheter varje kontaktperson har pa var hemsida: noonan.nu. Vi
lyssnar pa vad du har att sdga och delar gdrna med oss av vara erfarenheter om du vill. Valkommen att hora
av dig!

Resurspersoner

Foreningen har ett antal resurspersoner som garna star till forfogande for oss. Det ar bl.a. lakare och
pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanforeningens styrelse

Sekreterare
Fredrik Warnquist

Vice Ordforande
Elisabeth Ivarsson

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

elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

fredrik.warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Kassor Ledamot Ledamot
Hakan Ewerklou
hakan.ewerklou@hotmail.se

0708-84 13 14

Nils Svensson

Jan Olausson
Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

jan.olausson@eltjanstbollebyggd.se
0709-42 1277

Ledamot Ersdttare Ersattare

Magnus Molander Alice Borglin Cynthia Anticona
molvad@antikvariet.se

0728-79 88 27

cynthiaanticona@hotmail.com

0704-00 65 06

aliceborglin@gmail.com
0768-999480

Svenska Noonanféreningen
Brahegatan1, Box 1193, 415 14 Goteborg
Bankgiro 433-0353
Swish 123 160 14 34
noonan.nu
info@noonanforeningen.se





