SVENSKA

NOONAN

FORENINGEN

Noonan Nytt

Nr. 1 2014

Innehall

Ordforandespalten
Medlemsavgift

Fakta om Noonansyndrom
Sallsynta Diagnoser

Kallelse till arsmote

Soka pengar i fonder
Styrelsemote i Stockholm
Inbjudan sommarkonferens 2014
Kontaktuppgifter



Ordforandespalten

Hej alla vanner och vialkomna till ett nytt ar med Svenska Noonanforeningen!

Nu bérjar det bli dags att anmala sig till arets familjekonferens i Bollnds, 25-29 juni. Inbjudan
med preliminart program kommer i detta nummer. Drdj inte for [dnge, utan anmal dig senast
forsta april! Diagnosbérare betalar ingen avgift i ar heller. Nar du har anmalt dig och de dina
far du en detaljerad anmalningsblankett och anvisningar fér vart du ska vénda dig for att séka
landstingsbidrag for deltagaravgiften. Jag ser verkligen fram emot att fa traffa er alla igen,
det ska bli jattekul!

Vart ordinarie arsméte kommer att hallas fredagen 27 juni i Bollnds och kallelsen finns ocksa
med i detta, arets forsta, nummer av NN. Vid den hér tiden pa aret ar det ocksd dags att
betala medlemsavgiften fér 2014. Inbetalningskort kommer att g& ut under de ndrmaste
veckorna, och vi vill ha pengarna pa féreningens konto senast den 31 mars.

Det gar framat for Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Nu har vi bildat regionala nétverk for att
kunna delta i uppbyggnaden av centra for sallsynta diagnoser vid universitetssjukhusen. Vi
var 17 deltagare fran hela landet som lyckades ta oss till Séllsynta diagnosers forsta kurs i
opinionsbildning och paverkansarbete pa Tollare folkhégskola den 6 december 2013.

Det var dagen efter att sddra
Sverige lamslagits av stormen
Sven. Sjalv skulle jag aka 12.23
fran Lund, och det var det forsta
tadg som skulle ga. Och det gick
fran Malmd och 10 km till Hjarup.
Dar var det stopp, nedfallen
kontaktledning. Tva deltagare blev
sittande inldsta pa taget i
nollgradig kyla och utan strém i sju
timmar. Sjalv akte jag hem och
beklagade mig pa Facebook. Det
tog tio minuter, sedan fick jag svar:
Vill du ha skjuts? Ett par kompisar
till mig skulle kéra till Stockholm
samma eftermiddag for att se sin son tavlingssimma. Det var kd och snd, men jag kom fram
till sist, vid ett-tiden. Snalla Malin Grénde, som arrangerat kursen, hade hallit sig vaken for
min skull, fér att jag skulle f& mitt rum och ett par mackor. Utan Facebook hade jag inte haft
en chans att komma fram, och jag slapp sitta inlast pa ett tadg hela dagen!

Ha en underbar var!

Pi Tufvesson Cohen




Dags for medlemsavgiften!
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Snart far Ni som medlemmar ett brev med inbetalningskort fér 2014 ars medlemsavagift.
Betald medlemsavgift dr en forutsattning for deltagande pa familjekonferenserna och andra
traffar. Avgiften ar oférandrad ; 200kr for huvudmedlem med rostratt, 75kr for
familjemedlem med réstratt och 150kr for stddmedlem utan rostratt. Avgiften ska vara
betald senast den 31 mars. Anvand garna det bifogade inbetalningskortet for betalning till
vart bankgiro 433-0353.

Om du inte anvander inbetalningskortet, kom ihag att skriva ME2014 och namn i
meddelandefiltet.

Vi vill gdrna paminna om uppgifter till registret. Pi vill gdrna ha Era telefonnummer och mail
adresser och skicka dven eventuella andringar till info@noonanforeningen.se

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

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

Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken men kan numera ocksa i manga fall faststéllas genom
DNA-analys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det galler barn med Noonansyndrom varierar
symtomen avsevart fran individ till individ.

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

N&gra av de vanligaste symtomen &r:




SYLLSYNTA —
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

SALLSYNTA DIAGNOSER

Kurs i opinionsbildning och paverkan

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser har antligen
gett sig ut i landet och byggt upp regionala
natverk som ska bevaka och driva pa arbetet
med att bygga upp regionala centra for
sallsynta diagnoser (csd) vid
universitetssjukhusen. Under tva helger i
december och februari har ett tjugotal
medlemmar ur dessa natverk drillats i
opinionsbildning och pdverkansarbete pa Tollare
Folkhdgskola i Nacka, utanfdér Stockholm.

Det var en fullspackad och mycket givande
kurs. Vi som var med fick lara oss en hel del
om hur landstingen och sjukvarden &r
organiserade, hur man ska béra sig at for att
paverka beslutsfattare, hur man skriver ett
pressmeddelande eller en debattartikel och hur
man far en nyhet publicerad i lokala media. Vi
fick ocksa veta att vi &r lite sent ute redan:
eftersom det &r val i ar, sa skulle vi ha satt i
gang i augusti. Men, battre sent &n aldrig!

Mellan kurshelgerna (”Ni har ju hela julen pa
er”) skrev varje grupp en handlingsplan fér hur
vi planerade att ldgga upp arbetet i var egen
region. Det var en nyttig dvning som gick ut pé’]
att vi skulle vara realistiskt optimistiska med
hansyn till hur manga vi var och hur mycket tid
vi skulle vara beredda att lagga ner. Tobias
Smedberg fran den varderingsdrivna PR-byran
Agenda PR héll i den tyngsta delen av kursen
och gav oss ocksa feedback pad vara
handlingsplaner.

Vi larde oss massor av kursen, men det som
var verkligt avgdrande tror jag ar att vi fick
kanna att vi har Riksférbundets fortroende for
att arbeta i forbundets namn. Vi i de regionala
natverken kan kdnna oss sikra pa att vi har
Riksféorbundet bakom oss

och att vi arbetar i Sallsyntas namn. Kansliet
var ocksa pa kurs, namligen. Deras julldxa gick
ut pa att arbeta ut en plan for hur de ska stétta
oss i vart arbete, med logga, adresser,
rapporter och annat material.

I Sverige ar det nastintill omojligt for ett
riksforbund, som Sallsynta Diagnoser, att driva
sjukvardsfragor, eftersom de allra flesta
besluten fattas pa regional eller lokal niva. Det
behodvs folk ute i landet som ser vad som
hander i regionerna, som kan delta i
brukarsamrad och driva Séllsynta fragor i
regionerna. Vi hoppas att de regionala
natverken ska kunna gdéra stor nytta i arbetet
med regionala centra for sallsynta diagnoser.

Var egen forening ar val representerad i de
regionala natverken, och vi var tre deltagare
fran Svenska Noonanféreningen pa Tollare den
har gangen. Det &r roligt att vi har s8 manga
som staller upp pa alla hall i landet! Jag hoppas
att fler av er far chansen nésta gadng kursen ska
ges!

Pi Tufvesson Cohen
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Fredag 27 juni 2014 kl. 19.00 kallas du/ni till arsmote pa Bollnds Folkhdgskola i Bollnés.
Arsmétesforhandlingarna kommer att genomféras under foreningens familjekonferens i Bollnas den
25/6- 29/6 2013. Motioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar fére drsmétet,
dvs. senast 2014-05-28. Vid arsmdtet kommer val av ledaméter till styrelsen att hallas. Som
anmaélan till arsmétet fungerar anmalan till konferensen. Eventuella tillkommande anmaélningar och
motioner till arsmotet, skickas till féreningens ordférande Pi Tufvesson Cohen, Murarevégen 5, 227 30
Lund eller till pi.tuvesson@Isn.se

Utdrag ur stadgarna:

Huvudmedlem: innehar réstrtt, ritt att inkomma med motioner till 8rsmétet, ratt till att 3
information frén féreningen samt rétt att delta i féreningens aktiviteter. Har dven rétt att till annan
familjemedlem &bverl8ta (skriftlig fullmakt) rétten att résta vid rsméte.

Familjemedlem: har rétt till information (huvudmedlem ansvarar fér att den n8r familjemedlem)
samt ratt att delta i aktiviteter (under férutséttning att huvudmedlem betalt avgift till féreningen). Har
dven réatt att résta vid 8rsméte om huvudmedlem skriftligt Sverltit sin réstrétt.

Hjartligt viailkommen!
Styrelsen i Svenska Noonanféreningen

Att soka pengar i fonder och stiftelser for att ha mojlighet att komma pa lager

Under manga ar har jag soékt pengar i stiftelser och fonder for var forenings rakning. Det finns manga fonder
dar olika féreningar kan séka bidrag, men inte fullt s8 manga ar 6ppna for ansdkningar fran enskilda familjer.

Det finns &nda nagra satt att soka pengar for vara familjer.

Det basta sattet ar att ta kontakt med kuratorn pd barnhabiliteringen. Kuratorn brukar k&nna till de fonder
och stiftelser som finns p& hemorten eller i det egna lénet. Nar man letar pa Internet, finns det en hel del
information om fonder pa Landstingens/ Regionernas hemsidor. Val inne pd Landstingens sidor &r ett bra
sbkord handikappupplysningen.

P& féljande lank finns information om stiftelser och fonder att sdka i
www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HU/ekon_stod/

Fonder dar man kan sdka oavsett var man bor ar bl a foljande:

e Félix Neubergs stiftelse

o Folke Bernadotte stiftelsen

e Gunvor och Josef Anérs stiftelse

e Linnea och Josef Carlssons stiftelse

o Lindhés Advokatbyrd, som ansvarar for forvaltningen av flera stiftelser

Respektive lansstyrelse har forteckningar over stiftelser och fonder i det egna lanet.

Majblommans lokala kommittéer, lokala Lions och Svenska Kyrkan kan ibland Idmna bidrag till
funktionshindrade barns rekreation. Flera banker férvaltar ocksa stiftelser och fonder, ta kontakt med din
egen bank for mer information.

Lycka till med fondsékandet!

Ingrid Wadenheim




Styrelsemote 1 Stockholm

Arets forsta styrelseméte hélls i Stockholm. Vi
anlande pa fredag kvéllen till Ldngholmen Hotel.
Som fér endast 40 ar sedan hyste fangar istéllet
for hotellgaster. Ndgra kdnda Personer som
suttit pa Langholmen &r konstnéren Isaac
Grunewald och férfattaren Jan Guillou.

Vi bérjade kvallen med att se musikalen Priscilla
oknens drottning pa Goéta Lejon. Med b.| a Bjérn
Kjellman och Pernilla Wahlgren i rollerna.
Kvallen slutade med bade trevliga och allvarliga
samtal.

P& lordagen kérde vi igdng pa allvar. Med manga
punkter pd listan. Vi gick bl a igenom budget,
vad nasta nummer av Noonan nytt skulle
innehalla. Jag och Elisabeth redogjorde for
Diagnostraffen i Alingsas. Hakan och Susanne
kom efter lunch och berattade vad De tagit fram
for aktiviteter infor arets lager i Bollnds. Det
kravs noga planering av ett lager sd att det ska
passa alla vdra medlemmars behov.

P& néasta sida har Ni inbjudan till Sommarens
lager i Bollnas.

Vi talade ocksa mycket om vikten av att soka
pengar fran fonder. Det &r férutsattningen for att
kunna driva féreningen och ordna olika typer av
traffar for medlemmarna. Ingrid Wadenheim har
gjort ett gediget arbete under ren som ensam
fondsdkare. Hon l[amnar snart dver helt till tre
nya personer som ska skdta fondsékningarna.
Tack Ingrid!

Lérdagen avslutades med middag pa hotellet
och séndag férmiddag dgnades at mer
styrelsearbete innan vi pa eftermiddagen skildes
at for hemresa.

Tack Susanne, H3kan och alla i styrelsen for
denna gang och extra Tack till Pi som ordnat
med motet.

Anna Johansson



Valkommen till Bollnas 1 sommar!

Onsdag 25/6
Ankomst under eftermiddagen

Torsdag 26/6

Morgon gymnastik

Prova pa studsmatta - Kubb
Kontaktperson traff

Bowling

Fredag 27/6

Morgon gymnastik

Foérelasning av Elisabeth Wahlin vid 2 tillfallen
Arsmote

Videokvall fér barnen

Lordag 28/6

Morgon gymnastik
Bowling

Fria prova pa aktiviteter
Fondsdkartraff

Grillkvall och upptradande

Sondag 29/6
Hemresa efter frukost.
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Deltagaravgift

e Diagnhosbarare
e 0-33r
e 4-173r

e \/uxen

Gratis

Gratis

600kr

1600kr




Kontaktpersoner

Féreningen har byggt upp ett natverk av kontaktpersoner som vill dela med sig av sina erfarenheter.
Dessa personer har tréffats for att ge varandra tips och rdd samt tagit del av foreldsningar for att
kunna vara behjalpliga 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 pd vad du har att sdga och delar gdrna med oss av vara
erfarenheter om du vill. Valkommen att hora av dig!

Resurspersoner

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

Svenska Noonanforeningens Styrelse 2013-2014

Ordforande
Pi Tufvesson Cohen

Vice ordforande
Elisabeth Ivarsson

Kassor
Rickard Dahlroth

Sekreterare
Camilla Johansson

Vice sekreterare
Elisabeth Ivarsson

Ledamot
Anna Johansson

Ersattare
Erica Freij Ledel

Ersattare
Tina Rubbestad

0735-06 80 90
pi.tuvesson@Isn.se

0322-63 33 41
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

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

033-13 05 34
musse43@hotmail.com

0322-63 33 41
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0705-30 27 95
anna@patino.se

0733-68 70 32
erica.ledel@netatonce.net

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

Svenska Noonanféreningen

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




