Compte rendu de la réunion en visio de l’association Noonan du 30/01/2021
Informations sur le syndrome de Noonan et sur l’association.
La réunion à réunit 17 familles adultes et enfants de tous âges et professionnels. 

Chacun a pu se présenter et évoquer sa situation et échanger avec les personnes présentes.

Lors de cette session en visio nous avons pu présenter l’association et ses missions au niveau national et son implantation locale. Les délégués régionaux ont ainsi pu se présenter.

Nous avons évoqué notre site internet : assonoonan.fr et les réseaux sociaux sur lesquels nous sommes présents (Facebook, Linkendin, Twitter). Nous avons également noués des échanges / partenariats au niveau national et international avec des associations (Confère diaporama). 
Nous avons également évoqué le souhait de créer au sein de l’association un comité scientifique.

Une refonte des statuts et un bureau étoffé sera proposé lors de la prochaine assemblée générale. L’association comporte une vingtaine de familles et elle ne cesse de s’agrandir.
Une présentation générale du syndrome (historique du syndrome, gènes en causes, symptomatologie, évolution et prise en charge de la naissance à l’âge adulte) a été faite. (Confère diaporama). 
Une discussion s’est engagée entre les participants autour de l’hormone de croissance (bénéfices / risques) et des difficultés alimentaires et il est apparu nécessaire d’effectuer des sessions thématiques spécifiques pour aborder ses questions avec un / des spécialistes dans la mesure du possible. 

Dans le même temps les parents s’interrogent sur l’évolution scolaire et professionnelle de leurs enfants et son désireux de pouvoir confronter avec d’autres parents leurs expériences. 

Des pistes de prise en charges (ALD, AEEH, …), structures (CAMSP, SESSAD, …) ont été évoqué et tous les détails sont sur notre site. 
Nous continuerons d’informer les parents / adultes sur les suivis, démarches à entreprendre. 
Un appel à adhésion a été renouvelé comme un appel à candidature pour les postes de délégué régionaux au sein de l’association.
L’ensemble des participants ont apprécié les échanges et l’organisation générale de cette réunion qui a duré près de trois heures.
Les personnes désireuses de nous aider peuvent prendre contact avec le président de l’association et le délégué régional de sa région.
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