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Ordforandespalten

Hej alla vanner,

Vilkomna till ett nytt &r med Svenska Noonanforeningen!

Sa har i sportlovstider har dagarna dntligen blivit lite langre, och man kan ana att varen ar pa vag.
Snart slipper vi 4+ och horisontellt duggregn som tranger igenom precis allt. Det dr den normala skanska
vintern, det. Nu tittar vintergack och snédroppar fram har nere, och ibland kinns det i luften att varen &r pa
vig. Antligen igen. Det bérjar klia i tradgdrdsfingrarna!

Styrelsen har dragit i gang vart tjugoforsta verksamhetsar med januarimate, denna gang i Stockholm.
Magnus Molander berittar i detta nummer. Vi planerade naturligtvis sommarens familjekonferens och som
de flesta av er sdkert redan vet, dker vi tillbaka till Valjeviken den hér gdngen. Det borjar bli dags att anmaéla
sig! Vi vill halsa var nya styrelsemedlem, Nils Svensson, hjartligt vilkommen till féreningens styrelse!

Efter 20 &r &r vi nu en “vuxen” foérening, som utveklats en hel del sedan 1996, ndr féreningen grunda-
des som en forildraforening efter en familjevistelse pa Agrenska. Da var alla vira diagnosbirare fortfarande
barn, sa det tedde sig sjdlvklart. Sedan dess har de "ursprungliga” Noonanbarnen blivit vuxna och de flesta
klarar sig sjdlva. Mdnga dr kvar i féreningen och triffas vartannat dr pa vdra diagnoshing. Vi har ocksa fatt
med flera nya, vuxna diagnosbdrare i foreningen. Nagra av er har egna barn. Vilken erfarenhet vi har tillsam-
mans! Vi har tankt att vi ska borja dokumentera var samlade erfarenhet i Valjeviken i sommar. Hur ér det att
ha sméabarn med Noonans syndrom? Hur var det att ga i skolan? Hur gick det sedan? Vad innebér det att bli
vuxen med Noonans?

Vi forédldrar utbyter alltid erfarenheter, berdttar vara historier och delar sorg och glddje nar vi traffas.
Det ger jattemycket! Framforallt till fordldrar med smabarn. Men det skulle inte skada med mer erfarenhets-
utbyte 6ver generationsgranserna! Hur var det egentligen att ga i skolan och ha Noonans? Vi har fortfarande
var film, och flera av vdra vuxna diagnosbérare har berittat om sina liv i hdr i NoonanNytt. Vi har lart oss
jattemycket av er och det finns mer att himta av bade sorg och glddje, ritt och fel, det dr jag sdker pa. Som
alltid valkomnar vi era egna berittelser, korta eller ldnga, sma eller stora. Skriv, bara! Skicka in till info@noo-
nanforeningen.se.

En glad berittelse finns med i det har numret. Vir egen Malin Johansson berdttar om ndr hon var
Stromstads Lucia 2016! Toppen, Malin!

Till sist vill jag ocksa passa pé att piminna om att det dr dags att betala medlemsavgift f6r 2017, 31
mars dr det som galler!

Ha det sa gott tills vi hors igen!

Pi Tufvesson Cohen
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Dags for medlemsavgift

Snart far Ni som medlemmar ett brev med inbetalningskort for 2017 ars medlemsavgift. Betald medlemsavgift
ar en forutsittning for deltagande pé familjekonferenserna och andra traffar. Avgiften dr ofordandrad; 200kr
for huvudmedlem med rostratt, 75kr for familjemedlem utan rostratt och 150kr for stodmedlem utan rostritt.
Avgiften ska vara betald senast den 31 mars till vart bankgiro 433-0353.

Kom ihég att skriva ME2017 och samtliga namn i meddelandefiltet.

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

Kallelse till Arsmote

Tisdagen den 27 juni 2017 kl. 19.00 kallas du/ni till arsméte. Arsmotesforhandlingarna kommer att genomfor-
as under foreningens familjekonferens pa Valjeviken den 26/6- 30/6 2017. Motioner till arsmoétet ska vara sty-
relsen tillhanda senast 30 dagar fore d&rsmotet, dvs. senast 2017-05-28. Vid arsmoétet kommer val av ledamoter
till styrelsen att hallas. Som anmalan till arsmotet fungerar anmalan till konferensen. Eventuella tillkommande
anmailningar och motioner till arsmotet, skickas till foreningens ordférande Pi Tufvesson Cohen, Murareviagen
5,227 30 Lund eller till pisan@me.com

Utdrag ur stadgarna: Huvudmedlem: innehar rostritt, ratt att inkomma med motioner till arsmotet, ratt till
att fa information fran féreningen samt ritt att delta i foreningens aktivi- teter. Har dven ritt att till annan fa-
miljemedlem 6verlata (skriftlig fullmakt) ritten att rosta vid arsmote. Familjemedlem: har ritt till information
(huvudmedlem ansvarar for att den nar familjemedlem) samt ratt att delta i aktiviteter (under forutsittning
att huvudmedlem betalt avgift till foreningen). Har dven ritt att rosta vid arsmote om huvudmedlem skriftligt
overlatit sin rostratt. Hjartligt vilkommen! Styrelsen i Svenska Noonanféreningen

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom &r en érftligt genetiskt avvikelse som domineras av avvikande ansiktsdrag, medf6tt hjértfel
och kortvéxthet. I vissa fall ar det féraldrar 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 omkring
40-100 barn varje ar med Noonans syndrom, bade flickor och pojkar.

Diagnosen stills genom synliga yttre tecken men kan numera ocksa i manga fall faststéllas genom DNA-ana-
lys av blodprov.

Syndrom betyder en samling av symtom. Nér det géller barn med Noonans syndrom varierar symtomen av-
sevart fran individ till individ.

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

» Hjirtfel

+ Kortvixthet

o Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

+ Oron (roterade med tjocka érsnibbar, horselnedsittning)
« Ogon (ex. stort avstind mellan 6gonen, brytningsfel)

o Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emotionellt

En del av symtomen avtar eller forsvinner ju dldre barnet blir.
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Styrelsemote Stockholm, 20-22 jan

Januari manads fysiska styrelsemote var forlagt till
Stockholm. Vi, en fullstindig styrelse forutom den
nyinvalde Nils, dvs: Pi, Elisabeth, Tina, Hékan, Ca-
milla, Jan, Magnus och Anna triffades vid femtiden
pd Mornington Hotell, Ostermalm, Stockholm. D3
hade jag, Pi och Anna redan diskuterat var hemsida
ndgra timmar, och fordelat vissa arbetsuppgifter for
att kunna gora den mer attraktiv och lattillganglig.

Lordagen borjade med tidig frukost pa hotellet var-
efter vi efter en skdn promenad borjade en hel dags
konfererande pa Swedeses showroom i nédrheten av
hotellet. Avbrutet for kaffe och alldeles for mycket
godisdatande, men for att kunna tdnka klart behovs ju
dven annan stimulantia dn bara tankearbete.

Programmet under dagen upptog ekonomisk upp-
foljning, gladjande att medel fran fonder till somma-
rens lager nu borjat beviljas. Det ekonomiska bok-
slutet (2016) for foreningen klart i slutet av februari,
foreningens ekonomi mycket stabil, vilket garanterar
framtida lager och aktiviteter.

Diskussion om medlemsantalet. Vi dr nu totalt 272
medlemmar, varav 77 diagnosbérare och 119 huvud-
medlemmar.

Noonan Nytts utgivningsplan diskuterades och fast-
stalldes, liksom varens datum for de fyra styrelsemo-
tena per telefon.

Diagnoshéng i Alingsas planerades och faststélldes
till den 10 -13 Augusti. Personligt brev kommer att
ga ut till diagnosbérare fodda fore 1999-01-01. Ett
intressant program for dessa fyra dagar diskuterades
fram, bade med matlagning och lampliga fysiska akti-
viteter. Jag som varit med de ganger som vi haft diag-
noshédnget kan bara rekommendera denna aktivitet.

Efter lunch pa Sushirestaurang dgnades eftermidda-
gen at diskussioner betriffande sommarens lager pa
Valjeviken, Blekinge, 26 - 30 Juni. Fokus ar att ta fram
ett intressant program, med dagliga aktiviteter som
bad, sjoliv, battur i skdrgarden, grillkvdll mm sa att
hela familjen kan trivas. Liksom tidigare ar kommer
vi en kvill ha drsméte i foreningen men naturligtvis
kommer det dven bli programpunkter for forkovran
och forstéelse i Noonans syndrom.

Péa hotellet blev det sedan snabb omkladning innan vi
tog oss till Eriks bakficka fér middag, och sedan med
sparvagn till Cirkus pa Djurgarden for att se Phantom
of the Opera. Forestillningen med Mikael Samuels-
son som jag sag i borjan av 1990-talet dock béttre dn
dagens. Cirkus kdndes for stort, men naturligtvis var

aven kvillens version mycket sevard.

Sondagen fortsatte sedan under fm med ytterliga-
re diskussioner om sommarens liger men dven om
lamplig ldgerplats 2018, tiden gar alltfor fort, sa det
galler att planera i tid.

Efter lunch pa italiensk restaurang var det dags att
skiljas for eftermiddagens hemfard. Tack Tina och
Hakan for det praktiska som gav ett givande Stock-
holmsbesok, med mycket arbete, avbrutet for trevlig
samvaro, god mat och underhallning och vad fint
Anna att vi kunde ha styrelsemotet i Swedeses lokaler
i ndrheten av hotellet.

Jag som gammal stockholmare, flyttade dérifran
1976, tycker dock att staden forandras for mycket och
for snabbt. Vad underbart dock att Stockholm nu har
en sparvagnslinje i innerstaden, annars forsvann ju
sparvagnarna i staden pa 1960-talet.

Magnus Molander
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med fotografering

Kaffe pause Kvallens forestallning, Phantom of the opera

Ny Ersattare

Jag heter Nils Svensson och bor med min familj i den lilla
byn Yxenhult, som ligger lings E:4 an i Skane péd gransen mot
Sméland. Familjen bestar av min fru Miriam och véra soner,
Johannes och Erik som dr tio och atta ar gamla, samt en gam-
mal katt. Vi gick med i Noonanféreningen 2012, da Erik fick
diagnosen, Noonans syndrom, han var da tre &r gammal. Vi
har genom Noonanforeningen fitt s& manga nya goda vén-
~ner och erfarenhetsutbytet med alla i féreningen har betytt
- vildigt mycket fér oss som familj!!

Jag har i manga ar arbetat som produktionschef inom till-
verkningsindustrin. Pa fritiden uppskattar jag en fisketur och
aker garna skidor pé vintern, fast bara utfor. Jag hoppas att
min erfarenhet kan bli till nagon nytta i Svenska Noonanfér-
eningen och ser fram emot styrelseuppdraget.

Glada Noonanhilsningar
Nils
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Varmt valkommen till Valjeviken i sommar
26-30 juni

Varmt Vilkommen att anméla dig till sommarens lidger. Nedan kan ni se veckans program med start pa

mandag istéller for pd onsdag som vi brukar.

Vi ska vara pé Valjevikens folkhdgskola i Blekinge. Valjevilken dr bade folhogskola, rehabiliterings-,
kurscenter samt sport- och fritidsanldggning. Ni gor er bindande anmaélan till Pi Tuvesson Cohen pa mail
info@noonanforeningen.se senast 31 mars. Vid fragor kan ringa Pi pad 0735-06 80 90. Deltagaravgift:
Diagnosbirare Gratis, 0-3 ar Gratis, 4-17 &r 600kr, vuxen 1600kr.
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Stromstads Lucia 2016

I ar var det uttagning till Strémstads lucia sa
de som var intresserade fick komma och prov-
sjunga och det var till en bérjan bara jag som
kom men jag lyckades att fa med 6 tjejer till sa
vi blev 7 tjejer. I ar sa skulle de lotta bland oss
7 luciakandidater vem som skulle bli arets Lucia
och fa aran att béra kronan, men alla 6 tjejer sa
att de inte ville lotta utan de tyckte jag skulle
fa aran att fa bli arets lucia i Stromstad efter-
som det var jag som gjorde sa Strémstad fick
sitt Luciatag. Mandag 12 december klockan 19
var det dags for kréning i Stromstads kyrka dar
jag fick ta emot kronan med levande ljus i infor
fullsatt kyrka.

P& sjalva lucia dagen 13 december var det
dags for Lusseturné i Stromstad da vi bérjade
klockan 9:00 och héll pa till klockan 18:30 da vi
akte runt och sjéng pa alla aldreboendena och
pa Strémstad nya galleria, sa totalt var vi runt
pa 8 olika platser under hela dagen. Detta &r
ett fint minne man har fatt uppleva och kommer
minnas lange av.

Malin Johansson
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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 fér att ge varandra tips och rdd samt tagit del av fore-
ldsningar for att kunna vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner
har nagon 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
garna med oss av vara erfarenheter om du vill. Vdlkommen att héra av dig!

Resurspersoner

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

Svenska Noonanféreningens styrelse 2017-2018
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Kassor

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

Ledamot/Redaktor
Anna Johansson
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0705-30 27 95

Vice Ordforande
Elisabeth Ivarsson
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
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Ledamot
Camilla Johansson
musse43@hotmail.com
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Suppleant
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Sekreterare
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