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Ordforandespalten

Kara medlemmar,

Det ar med stor gladje jag skriver denna ordférandespalt och ser fram emot att snart valkomna
sommaren med éppna armar. Sommaren ar en tid fylld av ljusa dagar, skratt och gladje - och
inte minst studentfiranden och sommarlov. Det ar en tid da vi kan koppla av och njuta av allt
det vackra som sasongen har att erbjuda.

| styrelsen arbetar vi intensivt med att fa ihop de sista detaljerna infor arets familjelager i Ta-
num strand. Det ar fantastiskt att se hur manga av er som redan har anmalt er - det ar rekord-
manga! Det ar verkligen inspirerande att se engagemanget och intresset for vara gemensam-
ma aktiviteter.

Jag langtar redan tills vi alla far traffas och skapa minnen tillsammans. Tills dess 6nskar jag er
alla en underbar sommar fylld med gladje, karlek och gemenskap.

Tills vi ses!

Varma halsningar,
Malin
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Pdminnelse om medlemsavgift

Dags att betala 2024 ars medlemsavgift. Betald medlemsavgift ar en forutsattning for delta-
gande pd familjekonferenserna och andra traffar. Avgiften ar oférandrad; 200 kr fér huvud-
medlem, 75 kr for familjemedlem och 150 kr for stodmedlem.

Medlemsavgiften ska vara betald senast den 31 mars varje ar till vart bankgiro 433-0353 eller
swish: 123 160 14 34. Kom ihdg att skriva ME2024 och samtliga namn i meddelandefaltet.
Har ni fragor kontakta Hakan Ewerklow, hakan.ewerklou@hotmail.se, 0708-84 13 14

OBS, inget inbetalningskort kommer att skickas ut.

Kallelse till arsmote

Onsdag den 31 juli 2024 kI.15.30-16.30 kallas du/ni till arsméte. Arsmotesforhandlingarna kom-
mer att genomfdras under féreningens familjekonferens i Tanumstrand.

Motioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar fére arsmotet, dvs. senast
2024-07-01. Vid arsmotet kommer val av ledaméter till styrelsen att hallas.

Som anmalan till arsmoétet fungerar anmalan till konferensen. Anmalningar till arsmote pa
Zoom skickas till foreningens sekreterare Fredrik Warnquist pa fredrik.warnquist@gmail.com
senst 29 juli.

Huvudmedlem och familjemedlemmar 6ver 18 ar har rostratt pa arsmotet.

Hjartligt valkommen! Styrelsen i Svenska Noonanfdreningen

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom ar en arftligt genetiskt awi-  Varje barn har sin kombination. En del har fler
kelse som domineras av avvikande ansiktsdrag, och andra farre speciella sardrag.

medfott hjartfel och kortvaxthet. | vissa fall ar

det foraldrar med Noonans syndrom som for « Hjartfel

6ver anlaget till sina barn. +  Kortvaxthet

« Svart att ata de forsta levnadsaren, krak-
Vanligast ar att det sker en spontan forandring ningar.
av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige féds + Oron (roterade med tjocka érsnibbar, hér-
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syn- selnedsattning)
drom, bade flickor och pojkar. + Ogon (ex. stort avstdnd mellan égonen, bryt-
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken ningsfel)
men kan numera ocksa i manga fall faststallas + Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt,
genom DNA-analys av blodprov. emotionellt

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar En del av symtomen avtar eller forsvinner ju
det galler barn med Noonans syndrom varierar  aldre barnet blir.
symtomen avsevart fran individ till individ.
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Sommarkonferens 30 juli -

EEEE= e,

Program TanumStrand

Tisdag 30 juli

15.00 - 17:00 Incheckning, Tipsrunda, Stord

18.00 Middag

19.00 Valkomstinformation och rundvandring, Stor6
20.30 Kvallsfika

Onsdag 31 juli

07.00 - 09.00 Frukost
09.30 Samling - info, Stord
10.00 Aktiviteter
12.00 Lunch

13.00 Aktiviteter
14.30 Fika

15.30 Arsméte, Stord
18.00 Middag

19.00 Kvallsaktiviteter
20.30 Kvallsfika

Torsdag 1 augusti

07.00 - 09.00 Frukost

09.30 -11.00 Foreldsning Jovanna Dahlgren / aktiviteter
12.00 Lunch

13.00 -14.30 Forelasning Hakan Wolander / aktiviteter
15.00 Fika

15.30 Bokrelease /aktiviteter

18.00 Middag

19.00 Kvallsaktiviteter

20.30 Kvallsfika

Fredag 2 augusti

07.00 - 09.00 Frukost

09.00 Samtalsgrupper /aktiviteter
12.00 Lunch

13.00 Aktiviteter

14.30 Fika

15.00 Aktiviteter

18.00 Avslutningsmiddag

20.00 Disco

Lérdag 3 augusti

07.00 - 09.00 Frukost

09.00 Utvardering av lagret

10.00 Utcheckning Kramkalas och hejda!

Aktiviteter: poolbad, spa, krabbfiske, havsbad, mi-
nigolf, aktivitetshallen, bastu, hinderbana mm.

augusti TanumStrand

Spa & Resort

—— B
i A =
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Arsmote

Svenska Noonanféreningen
Onsdag 31 juli 2024 kl. 15.30

Man kan aven vara med digitalt pa Zoom,
anmalan till fredrik.warnquist@gmail.com
senast 29 juli.

8 1 Motets 6ppnande
§ 2 Forfragan om kallelsen utgatt inom stadgeenlig
tid
8§ 3 Upprattande av rostlangd
§ 4 Val av motesfunktionarer
a) Ordférande
b) Sekreterare
c) Tva justerare tillika rostraknare
8 5 Faststallande av dagordningen
8 6 Revidering av foreningens stadgar (inga forslag
pa andringar)
8 7 Rapporter
a) Verksamhetsberattelse, foregaende ar
b) Ekonomisk berattelse, foregdende ar
C) Revisorernas berattelse, foregaende ar
d) Budget och verksamhetsplan, nuvarande och
nasta ar
(for nasta ar sker beslut pa extra arsméte i decem-
ber)
§ 8 Beslut om ansvarsfrihet
§ 9 Medlemsavgifter for nasta ar
§ 10 Val av styrelse
a) Ordférande pa ett ar
b) Kassor
c) Ordinarie ledamoter pa tva eller ett ar
d) Ersattare pa ett ar
§ 11 Val av revisorer
Tva ordinarie revisorer pa ett ar
§ 12 Val av valberedning
a) Tre ledamoéter pa ett ar
b) Sammankallande
8§ 13 Motioner (inga motioner)
§ 14 Arvoden
§ 15 Ovriga fragor
8§ 16 Avslutning
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Ungdomstraft 12 - 14 April

Helgen 12-14 april hade vi var ungdomstraff Vivuxna gick in for att [6sa de kluriga banorna
for andra gangen. Vi var 5 ungdomar och
3 vuxna. Aven detta &r besokte vi Karlskoga
med sitt dventyrshus Boda Borg. Ett mycket
bra koncept dar vi far allt pd samma stalle.
Boende, mat och aktivitet.

Vi mottes upp pa fredagskvallen. Dar tog vi en
kort promenad till en lokal pizzeria. Roligt att
ses igen! Humoret var pa topp och férvant-
ningarna infor helgen kunde kannas i luften.
Skulle ungdomarna férsvara sin knappa se-
ger i questarna fran forra dret mot oss vuxna?
Kvallen rundades av med sallskapsspel i ett
konferensrum.

Lordag morgon, uppstigning och en god fru-
kost for att fylla pa energi i kroppen infér da-
gens utmaningar. Utmaningarna i Boda Borgs
banor har lite olika karaktar. Fysik, klurighet
eller blandat.

dar man mest anvander sitt forstand.

| efterhand kanske det var lite otaktiskt val
eftersom de rummen kravde mer tid och vi
hann ej fa ihop sd manga stamplar. Ungdo-
marna daremot angade pa och samlade ihop
stamplar fran saval fysiska banor och nagra
kluriga. De utklassade oss vuxna med 12 - 3!

Alla hade jattekul och verkligen trivdes tillsam-
mans!

Maten smakade extra bra pa kvallen. Innan vi
fortsatte att umgas och spela spel.

Helgen gick fort och pl6tsligt hade vi atit son-
dagsfrukost och det var dags att skiljas at ut i
de olika vaderstrecken. Stockholm, Forshaga,
Hallsberg, Skévde, och Fritsla.

Tanken infor nasta ar ar att vi vill flytta ung-
domstraffen langre sdderut for att fler lattare
ska kunna vara med. Boda Borg i Savsjo ar
planen.

/Daniel Ledstam
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Fredagen den 17 maj satte hela familjen sig i bilen och kérde mot Géteborg. Jag hade haft som mal att jag skulle
delta i Géteborgsvarvet. Nar vi upptickte att man kunde géra detta som del av valgérenhet for Agrenska, sa var
det givet att det var dem jag skulle springa for. Det som de far in pa detta lopp gar till att stotta deras syskonla-
ger de har varje sommar. Detta maste vi ju stétta! Vi har hela familjen goda minnen frdn maj 2023 da vi var pa
Agrenskas familjevecka fér Noonans syndrom. Far ni méjlighet att delta pa deras familjeveckor sd &r det starkt
rekommenderat.

Hur som helst, vi checkar in pa ett hotel precis vid Liseberg. Valdigt trevligt hotel. Dar du kan aka rutschkana ner
fran van 2 om du tréttnar pa att ga i trappan, inget vi provade dock...

Lérdag morgon:

Jag ger mig av lite tidigare fér att hamta ut nummerlapp vid startomrédet, dér det var enormt mycket folk. Over
44 000 startande laste jag nagonstans. Det ar en varm och solig dag och arrangorerna har gatt ut med varningar
om att alla ska ta det lugnt. Det var som vantat valdigt jobbigt och varmt och det tog sin lilla tid men jag tog mig
tillslut i mal.

Medans jag springer, roar sig Alice, Ida och Emma en stund pa Universeum. Sedan tog de sig ner till malomradet
och lyckades faktiskt se mig komma i mal.

Trotta tar vi oss hemat till vart hotell, vilket tog sin lilla tid (+40 000 pers som ska dka sparvagn samtidigt......). Vi
avnjuter en sen middag och sen somnar vi alla.

S6éndag styr vi bilen mot Malmé igen, jag ar trétt, men néjd med min insats.

Magnus Borglin
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Grattis Sofia som tagit kockexamen!

LY TR 3 o <

Goteborgs Horse Show

21 februari pa onsdag eftermiddag tog jag
taget fran Stromstad till Géteborgs central
dar min slakting motte upp mig och kérde
mig till hotellet. Dar jag skulle bo till pa son-
dag for att tillbringa dagarna i Skandinavium
pa Goteborg Horse Show

Fantastiska dagar och autografskrivningar
med Peder Fredricsson & Henrik Von Ecker-
man.

Fredag kvall den kom min mamma ner efter
jobbet till Goteborg for att vara tillsammans
med mig och ha en mysig hasthelg. Langtar
redan till 2025 och tavlingen igen.

Kram Malin

Noonan Nytt nr 2, 2024



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 forelasningar for att kunna

vara behjalpliga inom var egen verksamhet. Alla vara kontaktpersoner har ndgon form av relation till

Noonans syndrom. 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 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 2023-2024

Kassor
Hakan Ewerklou

Sekreterare
Fredrik Warnquist

Ordférande
Malin Dahlroth
Malin.dahlroth@hotmail.com

0705-919855

hakan.ewerklou@hotmail.se
0708-84 1314

fredrik. warnquist@gmail.com

0705-68 80 48

Ledamot
Alice Borglin
aliceborglin@gmail.com
0768-999480

Ledamot
Jan Olausson

Ledamot
Magnus Molander
molvad@antikvariet.se
0722-41 65 36

jan.olausson@eltjanstbollebygd.se

0709-4212 77

Ledamot
Andreas Strandberg
andreas@bundesen.se
0735-15 40 82

Ersattare
Lena Karus
lenakarus@yahoo.com
0707-12 88 66

Ledamot
Miriam Svensson
miriam_s1@hotmail.com

0708-38 59 81

Svenska Noonanforeningen
Brahegatan 1, Box 1193, 415 14 Goteborg
Bankgiro 433-0353
Swish 123 160 14 34
noonan.nu
svenskanoonanforeningen@gmail.com




