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Ordforandespalten

Det har varit en intensiv och givande tid for var férening, och nyligen samlades styrelsen i
Lund for ett strategiskt méte. Under var diskussion belyste vi flera viktiga punkter som kom-
mer att forma var verksamhet framéver.

Nagra av de mest inspirerande dmnena vi tog upp var vart stundande Noonanhang och vart
ungdomslager. Bada dessa aktiviteter kommer att ske under varen. Vi ser verkligen fram
emot att ge vara unga vuxna och ungdomar en mojlighet att motas, lara och vaxa tillsam-
mans. Det ar en viktig plattform fér gemenskap och personlig utveckling. Engagemanget ar
stort, och vi ser fram emot att fortsatta utveckla dessa traffar.

Vart sommarlager i Yxnerum planeras ocksa, och vi ar fulla av férvantan. Det ar en fantastisk
mojlighet for deltagarna att koppla av, umgas och ha roligt tillsammans i en naturskdn miljo.

Sjalvklart hade vi dven ett fokus pa var ekonomi. Det ar av storsta vikt att vi haller en sund
och stabil ekonomisk grund for att kunna fortsatta erbjuda kvalitativa aktiviteter och evene-
mang.

Innan jag avslutar vill jag dock ta ett 6gonblick for att hedra minnet av Alexander Cohen, som
hastigt har lamnat oss i en s ung alder, endast 23 ar gammal. Detta tragiska besked har be-
rort oss djupt, och mina tankar gar sarskilt till Pi och Arieh i denna svara tid. Vi sorjer tillsam-
mans med er och minns Alexander for den gladje och energi han forde med sig.

Tack for ert fortsatta engagemang i var forening. Tillsammans ser vi fram emot en spannande
tid framover.

Basta halsningar,

Malin Dahlroth
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Dags for medlemsavgift

Dags att betala 2025 ars medlemsavgift. Betald medlemsavgift ar en forutsattning for delta-
gande pa familjekonferenserna och andra traffar.

Avgiften ar oférandrad; 200 kr for huvudmedlem, 75 kr for familjemedlem och 150 kr for
stodmedlem.

Medlemsavgiften ska vara betald senast den 31 mars till vart bankgiro 433-0353 eller
swish: 123 160 14 34.

Kom ihag att skriva ME2025 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

Tisdagen den 29 juli 2025 kl.15.30-16.30 kallas du/ni till arsmote. Arsmotesforhandlingarna
kommer att genomforas under foreningens familjekonferens i Yxnered.

Motioner till arsmotet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar fore arsmotet, dvs. senast
2025-06-29. Vid arsmotet kommer val av ledaméter till styrelsen att hallas.

Som anmalan till arsmotet fungerar anmalan till konferensen. Anmalningar till arsméte pa
Zoom skickas till féreningens sekreterare Fredrik Warnquist pa fredrik.warnquist@gmail.com
senst 28 juli.

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

Hjartligt valkommen! Styrelsen i Svenska Noonanféreningen

Fakta om Noonans syndrom

Noonans syndrom éar en arftligt genetiskt awvi- 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

foéraldrar med Noonans syndrom som for 6ver an- «  Hjartfel

laget till sina barn. +  Kortvaxthet

Svart att ata de forsta levnadsaren, krakning-
Vanligast ar att det sker en spontan forandring ar.
av arvsmassan, en sk. nymutation. | Sverige féds + Oron (roterade med tjocka érsnibbar, hérsel-
omkring 40-100 barn varje ar med Noonans syn- nedsattning)
drom, bade flickor och pojkar. +  Ogon (ex. stort avstand mellan 6gonen, bryt-
Diagnosen stalls genom synliga yttre tecken men ningsfel)
kan numera ocksa i manga fall faststallas genom +  Utvecklingsforsening, motoriskt, socialt, emo-
DNA-analys av blodprov. tionellt

Syndrom betyder en samling av symtom. Nar det  En del av symtomen avtar eller forsvinner ju ald-
galler barn med Noonans syndrom varierar sym-  re barnet blir.
tomen avsevart fran individ till individ.
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Till minne av Alexander Tufvesson Cohen

Det &r med stor sorg vi skriver och berattar om att Alexander har avlidit. Vara tankar ar med
familjen i denna svara tid.

Alexander tog studenten fran Riksgymnasiet for rorelsehindrade i Kristianstad 2023. Han
hade flyttat hemifran och bodde lite utanfor Kristianstad.

2013 blev Alexander nominerad till Min stora dag. Hans stora 6nskan var att fa traffa sin idol,
Jan Bjorklund, vilket ledde till en minnesvard heldag i riksdagen. Dar deltog han i en parti-
ledardebatt och hade dven aran att traffa davarande statsminister Stefan Lofven och Anna
Kinberg Batra. Han sa till Anna att hon var roligare an sin man - en kommentar som vittnar
om hans kvicktankthet och humor.

Hans humor, kvicktankthet och intelligens var en del av hans personlighet. Med sina under-
fundiga kommentarer fick han oss att bade skratta och tanka efter - alltid med glimten i 6gat.
Som ni ser pa alla bilder, var han alltid valdigt stiligt kladd.

Begravningen ager rum i S:t Olofs kapell, Lund onsdagen 5 mars kl 11. www.axelssons.se. Det
finns ocksa ett minnesrum pa www.minnesrummet.se /#/Case/951294/ dar ni kan skriva en
halsning och tanda ett ljus for Alexander.
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tyrelsehelg i Lund - en fulltraff

Det nya aret kunde inte ha borjat battre an med var styrelsehelg i Lund den 10-12 januari. Fér mig,
som gammal Lundastudent, var det extra kul att dtervanda till valkand mark.

Hotel Concordia var platsen for var styrelsehelg. Det var inte bara styrelse som checkade in, det gjorde
aven valberedningen som var inbjuden till Idrdagens styrelsearbete. Det var roligt att vi var ett sa stort
gang och efter att alla hade installerat sig, promenerade vi bort till Ihsiri fér en gemensam middag.
Nar vi kom fram insag jag att det anrika caféet "Graddhyllan" hade blivit en restaurang. Det var inget
nedkdp, tvartom - sa gott det var!

Lordag och séndag agnades at styrelseméten, vilket var det huvudsakliga syftet med helgen. Det
viktigaste pa agendan var att spika programmet for drets sommarlager i Yxnerum. Vi hade en hel del
att ga igenom, men under ledning av var ordférande Malin och med Fredrik som alltid lika struktu-
rerad sekreterare, betade vi av dagordningen i alldeles lagom takt. Diskussionerna var konstruktiva
och resultatet blev vi riktigt ndjda med. Vi tror att programmet kommer att passa bade stora och sma
lagerdeltagare.

Mellan motena hann vi med bade kaffepauser med fralla och en god lunch pa Staket. Nar valbered-
ningen hade gjort sitt jobb pa lérdagseftermiddagen tackade jag maken for sallskapet och han akte
hem. P& lérdagskvéllen slappnade vi av med en trevlig middag p& Lundabryggeriets Olkéllare. Det var
harligt bullrigt och samtalen runt borden var som de alltid brukar vara, en blandning av hogt, lagt,
gladje och sorg.

Sondagen avslutades med en kall lunch pa hotellet. Tyvarr missade jag den, eftersom jag tog ett tidi-
gare tdg hem. Men jag ar saker pa att de andra styrelsemedlemmarna njot av en lugn och skon avslut-
ning pa helgen.

Den har styrelsehelgen var verkligen lyckad pa alla satt. Vi fick mycket gjort, samtidigt som vi hade
trevligt och hann umgas. En extra bonus var att godiset aldrig tog slut - ett mysterium i sig! Om det
berodde pa nyarsloften eller ndgot annat later jag vara osagt.

Stort tack till alla inblandade och sarskilt Fredrik for en val genomford och minnesvard styrelsehelg!
/Miriam
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Svenska Noonanforeningens sommarkonferens 2025
Méndag 28 juli - fredag 1 augusti
Yxnerum Hotell, Kurs- & Konferenscenter, Atvidaberg

Valkommen till arets sommarkonferens i Yxnerum. Har bor vi natur- och sjénara i enklare
hotellrum. Vi kommer ha hela hotellet for oss sjdlva. Har man hund ar den ocksa valkommen,
(det maste man skriva i anmalan). Yxnerum ligger ca tva mil nordost om Atvidaberg och ca 5
mil sydost om Linképing.

Ankomst mellan kl 15-17 mandagen 28/7 med middag kl. 18. Avresa fredag férmiddag 1/8.
Programmet kommer att innehdlla en heldag pa Kolmarden, bestk pa dventyrsbad, angbat-
stur pa Yxningen, férelasning, gruppsamtal och diverse aktiviteter pa plats. Ett mer detaljerat
program kommer i nasta nummer.

Varmt valkommen att anmala dig till sommarens lager! Ni gér er bindande anmalan via lan-
ken pa Svenska Noonanféreningens hemsida: www.noonan.nu Manga av de fragor som kom-
mer kring lagret har vi samlat under fragor/svar pa var hemsida. Kika in dér om ni har nagra
funderingar. Begransat antal platser.

Deltagaravgifter
Diagnosbarare Gratis
0-3 ar Gratis

4-17 ar 600 kr

Vuxen 1.600 kr

OBS! Sista anmalningsdag till lagret ar 10 maj 2025
Konferensavgiften ska vara betald senast den 15 juli.
Swish 123 160 14 34 eller Bg: 433-0353

Halsningar Styrelsen
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Inbjudan till ungdomstraft Boda Borg i Savsjo
4 - 6 april 2025
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Vill du ut pa ett aventyr utan dina féraldrar? Du som har Noonans syndrom eller ar syskon till
nagon som har Noonans syndrom och fyller minst 13 ar 2025 ar valkommen att dka pa ung-
domstraff pa Boda Borg i Savsjo 4 -6 april.

Styrelsen for Svenska Noonanféreningen vill ge féreningens ungdomar majlighet att ses vid
fler tillfallen sa darfor ordnas en ungdomstraff i foreningens regi. Praktisk information Ung-
domstraffen: borjar ca kl 17.00 fredag kvall och slutar efter frukost pa séndag.

Anmalan

Du som anmaler dig kommer att fa ytterligare information av Daniel och Micke. Vid behov
ar aven foraldrar valkomna att folja med. Foreningen bjuder pa aktiviteter, mat och logi.
Anmalan till ungdomstraffen gors via mejl, mess eller telefonsamtal till Mikael Karlsson tel
0793470219 Mikael.B.Karlsson@skovde.se

daniel.ledstam@gmail.com

Senaste dag for anmalan ar 15 mars.
Vid fragor kontakta Mikael Karlsson tel. 0793-47 02 19 eller Daniel Ledstam tel. 0732-19 61 38

Hoppas vi ses!

Varma halsningar Micke och Daniel
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Noonanhéng 1- 4 maj

1 - 4 maj kommer vi att ha Noonan hang igen!

Denna gang kommer vi att bo pa Lodgen pa Gottskars Hotell. Lodgen ar en separat byggnad
som vi har helt fér oss sjalva. Har finns 10 sma rum, alla utrustade med en vaningssang, samt
ett stort sallskapsrum. Bara en 10-minuters promenad till Gottskars mysiga hamn.

Inbjudan kommer att skickas ut under varen till alla diagnosbarare 6éver 18 ar. Programmet
kommer att ingd i den personliga inbjudan.

Vi hoppas att ni ar manga som vill komma och vara med dven denna gang!
Varmt valkomnal!

Janne och Hakan
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Sallsynta diagnoser

Nedan tva organisationer som forutom Noonanféreningen kan ge nyttig och bra information om sall-
synta diagnoser. Noonanféreningen forsdker i Noonannytt och sociala medier halla er informerade
om det som ar aktuellt inom organisationerna. Anvand ocksa deras hemsidor for att hitta matnyttig
information.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser

Vi ar en intresseorganisation for dig som lever med ett sallsynt halsotillstand. Vi arbetar for att forbatt-
ra villkoren for personer med sallsynta diagnoser och deras narstdende i Sverige.

Vart huvuduppdrag ar att foretrada vara medlemmars intressen gentemot beslutsfattare och politiska
organ pa olika nivaer. Genom paverkansarbete ar vi med och forbattrar vard, stéd och behandling for
dem som har svart att synas och héras. Vi samlar en stor mangd diagnosforeningar och enskilda med-
lemmar som var och en representerar olika halsotillstand. Ungefar fem procent av Sveriges befolkning
berdknas leva med ett sallsynt halsotillstand.

Vi har aktiviteter bade fér unga och vuxna diagnosbarare samt deras narstaende.

Du blir automatiskt medlem i Riksférbundet Sallsynta Diagnoser vid medlemskap i Svenska Noonan-
féreningen. Du hittar mer information via sallsyntas hemsida: https://www.sallsyntadiagnoser.se

Agrenska

Ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta hélsotillstand/diagnoser och andra funktionsnedsatt
ningar. Hos oss far barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar, deras familjer och yrkes-
verksamma mojlighet att motas, 6ka sina kunskaper och dela sina erfarenheter med andra.

Informationscentrum

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska arbetar pa uppdrag av Socialstyrelsen.

| uppdraget ingar ansvar for produktion och kvalitetssakring av texterna i kunskapsdatabasen, samt
informationsspridning. Kunskapsdatabasen innehdller i dag fler an 340 langre informationstexter om
sallsynta halsotillstand. Ett halsotillstand anses som sallsynt om det forekommer hos farre an 5 av 10
000 invanare. Anvand artikeln om Noonans syndrom da du behdver mer faktainformation om diagno-
sen.

Familjevistelse

Agrenska anordnar familjevistelser for specifik diagnos med nagra ars mellanrum. Tidsaspekten kan
variera beroende pa hur manga nya familjer med aktuell diagnos som énskar vara med pa familjevis-
telsen.

Pa Agrenska far hela familjen mojlighet att traffa andra i liknande situation. Ni som foéréldrar erbjuds
forelasare som har mycket god kunskap inom det specifika omradet. Programmet innehaller bland
annat forelasningar om aktuella medicinska ron, pedagogiska aspekter, syskonrollen och det stod
som samhallet kan ge. Barnen med diagnos och deras syskon ges mojlighet att fa information om
diagnosen och diskutera sin roll i familjen. For alla barn finns forskole/skolverksamhet och roliga
fritidsaktiviteter. Aktiviteterna och skolverksamheten dr anpassade utifran barnens alder och behov.
Alla familjemedlemmar har sina egna program och varje dag har en tydlig struktur under de fem
dagar man vistas pa 6n. Agrenskas syfte med familjevistelsen &r att genom kunskap och erfarenhets-
utbyte starka hela familjen for att fa en férbattrad vardag.

Du hittar mer information via Agrenskas hemsida: https://www.agrenska.se/

Magnus Molander
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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 2024-2025

Ordférande
Malin Dahlroth
0705-919855

Sekreterare
Fredrik Warnquist
0705-68 80 48

Kassor
Hakan Ewerklou
0708-84 1314

Ledamot
Magnus Molander
0722-41 65 36

Ledamot
Jan Olausson
0709-42 1277

Ledamot
Alice Borglin
0768-999480

Ledamot
Miriam Svensson
0708-38 59 81

Ersattare
Lena Karus
0707-12 88 66

Ersattare
Andreas Strandberg
0735-1540 82

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




