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Ordforandespalten

Vilkomna till sommaren, alla vinner! Naja, den narmar sig i alla fall. Framfor allt narmar sig féreningens
sommarkonferens pa Falsterbogarden i Hollviken 25-29 juni. Vi har fortfarande nagra platser kvar, si passa pa
om du inte redan har anmalt dig och din familj! Om du 4r ny medlem, och undrar om de ddr sommarkonfe-
renserna egentligen dr nagot fér mig, sa kan du/ni komma och hélsa pa 6ver en dag. Vi tar vdl hand om er och
bjuder pa mat och ev. aktivitet. Valkomna att prova pa!

I ar soker vi ocksa efter hugade medlemmar som vill vara med och finansiera var verksamhet genom att
soka pengar fran fonder och stiftelser, liksom efter nagon som bara skulle dlska att ta hand om var hemsida. Vi
har en god ekonomi som var kira Ingrid Wadenheim byggde upp, och som Tina Rubbestad sedan forvaltat vl
under flera ar, men nu har hon gjort sitt och lovar att hjdlpa sina efterf6ljare till ratta. Samma sak lovar Anna
Johansson, som byggt upp och skott den hemsida vi har nu. Ideellt arbete ger inga pengar, men man gor skill-
nad och far tacksamhet.

I ar arrangerar foreningen ocksa "Noonanhéng” pd Hono utanfor Goteborg. Héanget ér en tréff for vuxna
diagnosbarare, som vi arrangerar vartannat r. I ar blir det torsdag 22 - sdndag 25 augusti. Vi skickar ut per-
sonlig inbjudan till vara vuxna diagnosbérare (19 ar och dldre) och om du tillhér gruppen, men inte fatt nagon
inbjudan, sa har vi fel uppgifter om dig i vart medlemsregister. Hor av dig i sa fall!

Apropa medlemsregistret tanker jag att tjat ger resultat: Uppdatera! Per e-post till info@noonanforening-
en.se! Adressdndring, e-post, telefonnummer. Framforallt vill vi att ungdomar och unga vuxna ldgger till sin
e-postadress och telefonnummer. Sjéalvklart vill vi ocksa ha korrekta uppgifter om vem som éar diagnosbérare!

Vi tar alltid garna emot berittelser fran medlemmarna och i detta nummer skriver Sara Thérn om mello och
Malin Johansson om horse show. Fortsatt skriva!
Till sist vill jag paminna om vart arsmoéte, onsdag 26 juni kl. 19.00 pa Falsterbogérden, Hollviken.

Vi ses i Hollviken!
Glad sommar till dess

Pi Tufvesson Cohen
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Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ér en arftligt genetiskt avvikelse
som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfott
hjartfel och kortvaxthet. I vissa fall ar det fordldrar
med Noonans syndrom som fér 6ver anlaget till sina
barn.

Vanligast dr att det sker en spontan férdndring av
arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige f6ds om-
kring 40-100 barn varje ar med Noonans syndrom,
bade flickor och pojkar.

Diagnosen stélls genom synliga yttre tecken men
kan numera ocksd i manga 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.
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Varje barn har sin kombination. En del har
fler och andra férre speciella sardrag.

« Hjirtfel

« Kortvixthet

 Svart att dta de forsta levnadsaren, krakningar.

« Oron (roterade med tjocka érsnibbar, horselned}
sittning)

« Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen, bryt-
ningsfel)

o Utvecklingsfoérsening, motoriskt, socialt, emotio}
nellt

En del av symtomen avtar eller forsvinner juf
dldre barnet blir.

Kallelse till Arsmote

Onsdagen den 26 juni 2019 kl. 19.00 kallas du/ni till &rsméte. Arsmotesférhandlingarna kommer att ge-
nomforas under foreningens familjekonferens pé Falsterbo kursgard i Hollviken den 25/6- 29/6 2019. Mo-
tioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar fore arsmotet, dvs. senast 2019-05-26. Vid
drsmotet kommer val av ledamoter till styrelsen att hallas. Som anmalan till arsmotet fungerar anmélan
till konferensen. Eventuella tillkommande anmalningar och motioner till arsmatet, skickas till féreningens
ordférande Pi Tufvesson Cohen, Murarevagen 5, 227 30 Lund eller till pisan@me.com

Hjdrtligt vailkommen!
Styrelsen i Svenska Noonanféreningen
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Ett glitterkorn i vardagen

Hej pa er alla dér ute!

Hoppas ni mar toppen och har en underbar var.

Den 9 mars i ar gjorde jag en favorit i repris. Ja tog mig till Friends Arena och Finalen av drets melodifestival.
Det dr nu tredje aret i rad jag gor detta.

Och jag sager bara WOW assa det dr svart att beskriva med ord vad jag kidnner nér jag sitter dar i
arenan med 30 000 till. Hela kroppen bara bubblar och jag kan inte sitta stilla ... Lite som ett nyss
upphallt glas med champagne ihihih;) Jag kan i skrivande stund fa tillbaka all kdnslor jag hade den
kvéllen hjartat hoppar lite extra nu.

Hrhihiij jag tyckte lite synd om den stackare som satt bredvid mig ... jag skrek , tjoade och skrattade sa
hogt sa han maste blivit d6v ... fast a andra sidan var det inte bara jag som tjoade och skratta.
Det va ju nagra till som precis som jag hade en sjukt rolig kvall !
Denna gang hade fatt en grymt bra plats jag satt till hoger om scenen och ganska nédra som ni ser.

Att gora sana hér grejer som att ga pa Melodifestivalen, teater, musikaler, konserter, idrott eller
ndgot annat man gillar och som gor en glad. Det &r verkligen "Ett guldkorn som forgyller vardagen”
Lova mig att ni alla gor det! Ta en stund och bryt vardagen och gor nagot som forgyller for just Dig!

Man mar sa bra av det.

Ha virldens bdsta var och sommar nu allihopa.

Stora varma kramar fran Sara
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Goteborg horse show

Mellan den 4-7 april tillbringade jag dagarna pa Goteborg horse show tillsammans med min kompis som hade
kvalat in till tdvlingen och i ar fick jag dran att fa en biljett for att ga backstage och vara med i stallarna och
framridningen. Det dr en drom jag alltid velat uppleva och i ar blev det en drom som gick i uppfyllelse.

Under tivlingsdagarna bodde jag pa ett hotell som hette Elite park avenue som ligger hogst upp pa avenyn i
Goteborg. Jag fick triffa svenska ridkandisar och fa deras autografer och sa klart prata med dem. Alla de svens-
ka ryttarna jag tréiffade var véldigt snélla.

Henrik Von Eckerman som jag stir med pa bilden &r f6dd i S6dermanland. Han &r en svensk ryttare som
tavlar inom hoppning och ingér i det Svenska hopplandslaget. Henrik ingick i laget i VM, trion som tog VM
silver 2018 och tog EM silver i Goteborg 2017 under Europa misterskapen. Numera jobbar han i Tyskland for
hoppryttare Ludger Beerbaum dar Henrik han sina hastar Toveks Mary Lou bland annat. Henrik vann vérds-
cupen i skandinavium 2017-2018 under Géteborg horse show som var den avslutande hoppklassen pa sondag
eftermiddag infor ett fullsatt skandinavium.

Kram fran Malin Johansson
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Efterlysning!

Nu soker vi nagon hugad medlem som kan ta 6ver ansvaret for vara fondansokningar efter Tina Rub-
bestad. Det ar genom de bidrag som vi beviljas fran olika fonder och stiftelser som vi finansierar vara
sommarkonferenser. Eftersom vi dr en liten, nationell férening har vi inga offentliga anslag alls, utan
maste sjdlva soka alla vara medel frén privata fonder och stiftelser. Tina har verkligen gjort ett fantastiskt
jobb, och nu vill hon ldmna 6ver stafettpinnen. Naturligtvis stannar hon kvar och hjalper dig/er till ratta!
Mejla Tina: tina.rubbestad@prv.se

Vi soker ocksd en medlem som vill ta hand om vdr hemsida. Det innebir att uppdatera den och lagga till
ny information om var verksamhet samt ligga ut NoonanNytt. Det r jattebra om du jobbat med hem-
sidor forut, men det dr inget krav. AnnaJohansson har gjort ett jattefint jobb med hemsidan, och hjélper
dig gdrna att komma i gdng! Mejla Anna: anna@patino.se

Till sist, men inte minst behver vi en ny redaktor for NoonanNytt. Vad innebdr det? Man samlar in
texter och bilder som man sedan sitter ihop till en tidning. (Pi korrlaser materialet.) Ibland har man fullt
med material och andra ganger far man fraga runt om nagon har nagot de vill skriva om i tidningen.
Idag gor vi Noonan nytt i Indesign men gar ocksa att gor i tex. word. Nagon som dr sugen?

Maila till anna@patino.se
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SWISH
Nu ar det latt att ge ett bidrag till féreningens verksamhet!

Bara Swisha valfritt belopp till 123 160 14 34
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Preliminart Program sommarkonferens
Falsterbo kursgard
HOllviken, 25-29 juni 2019

Det finns fortfarande platser kvar!

Vilkommen att anmadla dig till sommarens léger.
Hiér kan ni se veckans program med start pa tisdag.

Ni gor er bindande anmélan till
Pi Tufvesson Cohen
pa pisan@me.com

Vid fragor, maila eller ring
Pi pa 0735-06 80 90

Deltagaravgifter:
Diagnosbadrare Gratis
0-3 ar Gratis
4-17 ar 600 kr
Vuxen 1.600kr

ESSET/BJORKA/REVINGE SKANOR SBEMOTALA/
vmmmvtommxm ALTONA KLAGSTORP GISLOV / FOTEVIK  TINGSTADE/GRIMETON

GRILLPLATS

HOLLVIKEN
CENTRUM

A

Tisdag 25 juni

15-17 Ankomst och incheckning
18.00 Middag, presentation av programmet
20.30 Kvallsfika

Onsdag 26 juni

8.00-9.00 Frukost

10.00-12.00 Foreldsning

12.00-13.00 Lunch

13.00-17.00 Foreldsning, Bad fria aktivitet
17.00 Middag

19.00 Arsméte, Biovisning for barnen
20.30 Kvallsfika

Torsdag 27 juni
8.00-9.00 Frukost

10.00 Utflykt Ystad,

Ystads studios visitors center
12.00 Gemensam lunch
19.00 Middag

20.30 Kvallsfika

Fredag 28 juni

8.00-9.00 Frukost

10.00-12.00 Forelasning,
Aktivitet for barn och ungdom
12.00 Lunch

13.00-17.00 Foteviken

19.00 Avslutning Grillfest

Lérdag 29 juni
8.00-9.00 Frukost
10.00 Utcheckning, Kramkalas och avresa
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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 for att ge varandra tips och rad samt tagit del av fore-
l&sningar foér att kunna vara behjélpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner
har ndgon form av relation till Noonans syndrom. Du kan |&sa 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 gérna star till férfogande fér oss. Det &r bl.a. 13-
kare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du ocksa pa noonan.nu

Svenska Noonanféreningens styrelse 2018-2019

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

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

Ledamot/Redaktor
Anna Johansson
anna@patino.se
0705-30 27 95

Vice Ordforande
Elisabeth Ivarsson
elisabeth.ivarsson@hjalmared.se

0722-16 64 68

Ledamot
Camilla Johansson
musse43@hotmail.com
0733-50 05 34

Suppleant
Magnus Molander
molvad@antikvariet.se
0728-79 88 27

Sekreterare
Tina Rubbestad
tina.rubbestad@prv.se
0706-18 25 72

Ledamot
Jan Olausson
jan.olausson@rebab.se
0709-42 12 77

Suppleant
Nils Svensson

Nils.Svensson@asljungapallen.se

070-5559483

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



