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Ordförandespalten 
 

 

 
Det händer en hel del i Sällsynta nu- 
förtiden, först hade vi Sällsynta da- 
gen, den 29 februari med två nomi- 
nerade till David Legas stipendium 
och Lina som fick motta det, och i 
detta nummer berättar Ingrid och 
Lina Wadenheim om hur det gick till i 
Almedalen första veckan i juli. Ingrid 
berättar också om sin resa till Brys- 
sel med Sällsyntas ordförande, Elisa- 
beth Wallenius. 

 
 
 
 

Till alla kontakt- och resursper- 
soner: Snälla, kolla att era kontakt- 
uppgifter stämmer! Om inte, maila: 
info@noonanforeningen.se! 

 

 

 
Trevlig läsning 

Pi Tufvesson Cohen, ordförande 

Hej alla läsare och välkomna till hös- 
tens nummer av Noonan Nytt. Här i 
Skåne är det riktig höst nu och reg- 
net strilar ner utanför fönstret, men 
det kan knappast regna lika mycket 
som  det  gjorde  när  vi  kom  fram  till 
Biskops-Arnö  och  sommarens  läger! 
Tack  och  lov  förbarmade  vädergu- 
darna sig snart över oss, och vi fick 
ett par soliga dagar tillsammans. Ett 
lyckat läger, som vanligt, med mas- 
sor av prat och skratt och lek, spet- 
sat med matnyttiga föreläsningar. 
 
Stort  tack  till  familjerna  Ewerklou 
och   Rubbestad,   som   arrangerade 
årets läger. 

Detta  är  min  första  ordförandespalt 
och  jag  vill  passa  på  att  tacka  års- 
mötet för det förtroende ni visat ge- 
nom att välja mig till ordförande i fö- 
reningen. Det är ett viktigt och hed- 
rande  uppdrag,  men  utan  styrelse- 
medlemmar kommer man inte långt. 
Vi  har  tre  riktiga  veteraner  i  styrel- 
sen, och det känns riktigt tryggt att 
de finns kvar ett tag till. Erica har ut- 
rättat  ett  enormt  arbete  som  ordfö- 
rande,  och  jag  har  lärt  mig  jätte- 
mycket av henne. Tack Erica! 

Den 10 december är det dags för det 
extra årsmötet, då vi ska besluta om 
verksamhetsplan   och   budget   för 
2013.  Passa  på  att  vara  med  och 
kom  med  dina  synpunkter.  Det  är 
medlemmarna som gör föreningen! 

Från och med detta nummer slutar vi 
publicera   kontaktpersonslistan   och 
listan  på  resurspersoner  i  Noonan 
Nytt.  I  stället  hänvisar  vi  till  vår 
hemsida på noonan.nu. 

Det  är  fantastiskt  att  kunna  få  följa 
så många av våra familjer år efter år 
och se hur barnen växer upp och hux 
flux blir tonåringar och vuxna. Före- 
ningen förändras med dem, och vi är 
inte  längre  en  ren  föräldraförening 
utan får allt fler medlemmar som är 
vuxna   diagnosbärare,   vissa   med 
egna   barn.   Nu   är   vuxengruppen 
många  nog  för  att  dra  i  gång  egna 
aktiviteter, och det ska bli spännan- 
de att se hur det utvecklas! 

Vi  har  också  haft  höstens  styrelse- 
möte,   på   Hjälmareds   folkhögskola 
som  är  Elisabeth  Ivarssons  arbets- 
plats. 
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Nu har vi en live-chat på medlemssidan. Om du är medlem och inte redan har 
användarnamn och lösenord, gör så här: 
Skicka ett e-mail till info@noonanforeningen.se från den postadress du vill ha 
som användarnamn och berätta att du vill ha användaruppgifter, så får du 
användarnamn och lösenord i ett e-mail från WordPress om ett par dagar. 
Kolla att mailet från WordPress inte hamnar bland skräpposten! 

 
OBS! man kan bara få ett användarnamn per e-postadress! Om ni inte vill 
dela på ett användarnamn + lösenord, måste varje familjemedlem ha en 
egen e-postadress! Det är användarnamnet (= namnet i e-postadressen) som 
blir chatt-signatur, så det är inte säkert att andra känner igen dig på signatu- 
ren! 

 
För övrigt rullar hemsidan på. Nya sidor kommer upp efterhand. Håll ögonen 
på kalendern, så ser du hela tiden vad som händer i föreningen. Vi har gjort 
om kontaktpersonslistan, så alla kan se vad alla våra kontaktpersoner vet 
särskilt mycket om. Kolla på noonan.nu. 

 
Som vanligt tar jag gärna emot synpunkter, tips och inlägg till hemsidan på 
e-post: info@noonanforeningen.se 

Pi Tufvesson Cohen 
 

 

Ett ärftligt sjukdoms- 
tillstånd som domine- 
ras av avvikande an- 
siktsdrag, medfött 
hjärtfel och kortväx- 
thet. I vissa fall är det 
föräldrar med Noo- 
nans syndrom som för 
över anlaget till sina 
barn. 

 
Vanligast är att det 
sker en spontan för- 
ändring av arvsmas- 
san, sk. nymutation. 

 
I Sverige föds ca: 40- 
100 barn varje 
år med Noonans syn- 
drom, både flickor och 
pojkar. 

Diagnosen ställs ge- 
nom synliga yttre 
tecken men kan se- 
dan något år tillbaka 
till viss del, även stäl- 
las via blodprov. 

 
Syndrom betyder en 
samling av symtom. 
När det gäller barn 
med Noonans syn- 
drom varierar symto- 
men avsevärt från in- 
divid till individ. 

 
Varje barn har sin 
kombination. En del 
har fler och andra fär- 
re speciella särdrag. 

Några av de vanligaste symtomen 
är: 

 

 

En del av symtomen avtar eller 
försvinner ju äldre barnet blir. 

Fakta om Noonan syndrom 

• Hjärtfel 

• Kortväxthet 

• Svårt att äta de första levnads- 
åren, kräkningar. 

• Öron  (roterade  med  tjocka  ör- 
snibbar, hörselnedsättning) 

• Ögon (ex. stort avstånd mellan 
ögonen, brytningsfel) 

• Utvecklingsförsening, 
riskt, socialt, emotionellt 

moto- 



Noonan Nytt nr 3, 2012 
	
  

 
 

 
  

 

Nytt på den sällsynta  fronten   
 
Almedalsveckan 

 
2012 det Sällsynta Året, har hittills varit ett mycket händelserikt år. 
Sommaren toppade med medverkan i Almedalsveckan. Både medlemmar i 
förbundsstyrelsen och personer med en sällsynt diagnos var med under 
veckan. 

 

 

 

Vår utställning var också välbesökt. Många stannade till och vi fick tillfälle 
att berätta mer om oss sällsynta. Under Almedalsveckan ges tillfälle att 
träffa politiker och tjänstemän på hög nivå. Kontakter knöts med både 
ministrar och riksdagsmän. Alla vi medverkande försökte att besöka de 
seminarier som var intressanta. 

 
 
Vår projektledare, 
Maria  Gardsäter, 
var också med i 
panelen       i      ett 
seminarium med 
temat 
“Fosterdiagnostik 
på avvägar. 

 
 
 
 
 
Riksförbundet hade ett eget seminarium om prioriteringar inom vården: 
Hur kan det sällsynta lära oss tänka rätt(are)? Seminariet var ganska väl- 
besökt med tanke på alla parallella seminarier som pågick. 

 

 
 

Ingrid Wadenheim 

I år hade förbundet hyrt utställningsplats i Visby konferens, alldeles intill 
Almedalsparken.  Varje  dag  gick  en  Sällsynt  Parad  genom  Visbys  gator 
med det porträttgalleri, som användes för andra gången i Visby. Paraden 
väckte stort intresse och vi fick tillfälle att dela ut många broschyrer och 
bokmärken. 

Det var ett inspirerande och roligt uppdrag att vara med under Almedals- 
veckan. Jag gör det gärna igen! 
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Hej! 
 
Jag tänker berätta 
lite om hur det var 
på Almedalsveckan 
på Gotland från 2 
till 7 juli i år. Det 
var så fantastiskt 
och        jätteroligt 
där. Jag fick 
träffa många fina 
människor som blev 
jätteintresserade 
av vår verksamhet 
inom  Sällsynta 
Diagnoser. 

 

 

Jag var också med och lyssnade på många olika seminarier som handlade om be- 
mötande, vård, läkemedel/behandling, jämlik vård och flera andra. Elisabeth 
Wallenius (Förbundsordförande Sällsynta diagnoser) och jag fick träffa en 
kvinnlig politiker från Västra Götlands region. Vi pratade om hur en bra vård ska 
se ut i vårt samhälle,t. ex bemötande eller en rätt behandling för människor som 
har sällsynt diagnos. Sedan fick jag träffa en annan politiker och det var David 
Lega som jag fick stipendium av på Sällsynta Dagen. Vi pratade mycket om starka 
förebilder. Vi tycker att det är mycket viktigt att ha en förebild. 

 
Vi i Sällsynta Diagnoser hade också en fotoutställningsparad som gick runt i Vis- 
by. Vi gav vår broschyr till alla som gick förbi oss. Hela veckan var så rolig men 
kämpig också, eftersom jag blev sjuk, förkylning, hosta, halsont och feber. Jag 
klarade det bra ändå och fortsatte jobba så hårt jag kunde. 

 

 

 
Många varma kramar från Lina Wadenheim 

Den första dagen tog jag direkt ett stort steg genom att ge ut information till 
alla människor, hörande, döva, hörselskadade, dövblinda. Jag var jätteöppen och 
orädd och berättade om att jag har en sällsynt diagnos som heter Noonans Syn- 
drom och vad Sällsynta Diagnoser och Svenska Noonanföreningen handlar om. De 
blev så intresserade och de tyckte att jag var så modig. Jag sade att det nu var 
dags för att vara öppen, stark och stolt över min diagnos och förening. 

Jag var och är fortfarande jättestolt över vad jag gjorde under Almedalsveck- 
an!! Jag är nu ännu starkare än jag var tidigare och inte lika rädd, som förr. Nu 
har jag två viktiga identiteter (en sällsynt diagnos/noonans syndrom & dövhet). 
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Halvårsrapport från Nationella Funktionen 
Sällsynta Diagnoser 

 

Hösten 2011 fick Ågrenska i uppdrag att inrätta en nationell funktion för sällsyn- 
ta diagnoser. 

 

Funktionens uppdrag under projekttiden som är tre år, är: 
 

• bidra till ökad samordning och koordinering av hälso- och sjukvårdens resur- 
ser för personer med sällsynta sjukdomar liksom ökad samordning med bl.a 
socialtjänst, frivilligorganisationer mm 

 

• bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av hälso- och 
sjukvården och till andra berörda samhällsinstanser samt till patienter och an- 
höriga 

 

• bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de aktörer 
som bedriver verksamhet på området 

 

• inventera tillgängliga resurser för personer med sällsynta sjukdomar 
 

• identifiera möjligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och information med 
andra länder och internationella organisationer 

 

Den mest prioriterade uppgiften under 2012 har varit att stötta Socialstyrelsens 
utredare i arbetet att ta fram en nationell strategi för Sällsynta Diagnoser. Stra- 
tegin ska presenteras för Socialdepartementet redan nu i höst. Riksförbundet har 
ett nära samarbete den nationella funktionen och ingår också i den referens- 
grupp, som följer arbetet. 

Ingrid Wadenheim 
 

 

 

KALLELSE TILL EXTRA ÅRSMÖTE 
I  SVENSKA NOONANFÖRENINGEN 

Extra årsmöte per telefon 2012-12-10 kl. 20.30 
 
 

Enligt våra stadgar har vi ett extra årsmöte under den senare 
delen av året, för att fastställa verksamhetsplan och budget för 
2013. 

 

 

 

Hjärtligt välkommen hälsar styrelsen! 

Du som är huvudmedlem är välkommen att delta söndagen den 
10 december kl. 20.30. Anmälan till pisan@me.com eller Tel. 
0735-06 80 90  senast den 3/12. Mötet sker som telefonkonfe- 
rens och vid anmälan ges instruktioner hur man går tillväga. 
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Familjekonferensen 2012 på Biskops-Arnö 
 
 

 

 

 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
En härlig mötesplats där kub var ett populärt spel. 

Tack alla fina deltagare som 
återigen gjorde vår samman- 
komst till ett sant nöje. 

Den här gången redovisas 
upplevelserna i bilder. 

Minns och njut! 
 
Du som inte var med hoppas 
jag blir inspirerad och att vi 
kan mötas kommande år. 

Flera ungdomar testade på att paddla kanot. 
Anton och Leo har hittat tekniken och fått upp farten…. 

för att sedan testa och se om 
den gick att välta…. 

Å, hej… 

Å, hej… 

Å, hej… 

Funkade ju! 

Andra aktiviteter 
som genomfördes 
var föreläsningar 
och hur man han- 
terar en frisbee, 
med tävlingsrun- 
da som avslut. 

Ett  gäng  for  iväg  till  historiska  staden 
Sigtuna och flanerade. 
 
De  våghalsiga  ungdomarna  var  på  en 
äventyrsbana men det var lite hemligt 
så därifrån har jag inga bilder. Men de 
såg nöjda ut när de kom tillbaka och vi 
fick höra att de hade haft en bra dag! 
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Alla barn som ville, tränade under två dagar på olika roliga cirkus- 
konster ledda av två 
fantastiska herrar. 

 
Vi andra fick nöjet att 
se en sprakande och 

oförglömlig cir- 
kusföreställning av 
modiga och under- 
hållande akrobater. 

Tack! 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Sim- 
sala- 
bim! 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Vi fick en gui- 
dad tur bland 
husen på om- 
rådet. Det var 
en fantastisk 

historia som vi 
fick ta del av. 
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Årets läger är till 
ända och vi längtar 
redan tills vi ses 
igen, tjipp å hej! 

Sammanställt av Erica 

En heldag på Tom Tits Experiment i Södertälje 
gav olika utmaningar. En del var modiga och 
vågade åka ”armen” och andra testade på hur 
stark  vinden  kan  bli…  och  mycket,  mycket 
mer. Det fanns många trevliga aktiviteter för 
stora och små. 

Väl hemma blev det en kort vila för att sedan 
tillsammans  avnjuta  en  mycket  fin  och  god 
grillbuffé med krydda av många härliga skratt. 

Då detta var sista kvällen avtackade vi famil- 
jerna Ewerklou och Rubbestad för ett väl ge- 
nomfört läger, tack! 
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Sommarlägret	
  2012	
  på	
  Biskop5Arnö	
  
	
  
	
  

	
  

	
  

I	
  april	
  2012	
  fick	
  vår	
  son	
  Erik,	
  tre	
  och	
  ett	
  halvt	
  år,	
  diagnosen	
  Noonan	
  Syndrom.	
  Vi	
  
förstod	
   tidigt	
  att	
  Erik	
  hade	
  någon	
   form	
  av	
  ett	
   syndrom,	
  när	
  han	
  efter	
  en	
   lång	
  
utredning	
  fick	
  sin	
  diagnos	
  fastställd	
  kändes	
  det	
  bara	
  skönt.	
  
	
  

	
  

	
  

Att	
   anmäla	
   familjen	
   till	
   sommarlägret	
  
kändes	
   som	
   ett	
   naturligt	
   led	
   i	
   vårt	
  
kunskapssökande,	
   vi	
   ville	
   träffa	
   andra	
  
familjer	
  med	
  erfarenhet	
  av	
   syndromet.	
  
Fast	
   vi	
   valde	
   dock	
   att	
   låta	
   Eriks	
  
storebror	
   Johannes,	
   fem	
   år,	
   vara	
   hos	
  
mormor	
  och	
  morfar	
  istället	
  för	
  att	
   följa	
  
med	
  oss	
  på	
  lägret.	
  Vid	
  det	
  tillfället	
  ville	
  
vi	
  fokusera	
  på	
  Erik	
  och	
  få	
  mer	
   kunskap	
  
om	
   hans	
   syndrom.	
   Vi	
   är	
   fortfarande	
  
nöjda	
  med	
  att	
  vi	
  tog	
  det	
  beslutet.	
  
	
  

	
  

Våra	
  vänner	
  frågade:	
  Hur	
  var	
  lägret?	
  
	
  

”Helt	
  underbart,	
  vi	
  ska	
  åka	
  på	
  det	
  varje	
  år!”	
  

När	
  	
  vi	
  	
  fått	
  	
  diagnosen	
  	
  började	
  	
  vi	
  	
  söka	
  
kunskap	
  	
  och	
  	
  information	
  	
  på	
  	
  nätet	
  	
  om	
  
Noonans	
  	
  	
  	
  Syndrom,	
  	
  	
  	
  vi	
  	
  	
  	
  hittade	
  	
  	
  	
  då	
  
Svenska	
  Noonanföreningen	
  och	
   tog	
  ett	
  
snabbt	
  	
  beslut	
  	
  om	
  	
  att	
  	
  kontakta	
  	
  den.	
  	
  Vi	
  
tänkte,	
  	
  finns	
  	
  det	
  	
  en	
  	
  förening	
  	
  så	
  	
  ska	
  	
  vi	
  
självklart	
  	
  vara	
  	
  med	
  	
  i	
  	
  den.	
  	
  När	
  	
  vi	
  	
  blev	
  
medlemmar	
  	
   fick	
  	
   vi	
  	
   även	
  	
   information	
  
om	
  sommarlägret	
  på	
  BiskopsGArnö.	
  

Veckan	
  efter	
  midsommar	
  var	
  det	
  alltså	
  dags	
  för	
  sommarläget	
  på	
  BiskopsGArnö.	
  
På	
  	
  väg	
  	
  till	
  	
  lägret	
  	
  började	
  	
  jag	
  	
  faktiskt	
  	
  bli	
  	
  lite	
  	
  nervös	
  	
  och	
  	
  funderade	
  	
  på	
  	
  vad	
  	
  vi	
  
egentligen	
  	
  gett	
  	
  oss	
  	
  in	
  	
  på.	
  	
  Det	
  	
  var	
  	
  många	
  	
  tankar	
  	
  som	
  	
  for	
  	
  genom	
  	
  mitt	
  	
  huvud.	
  
Tänk	
  om	
  allt	
  bara	
  kommer	
  kännas	
  fel	
  och	
  konstigt?	
  Var	
  det	
  här	
  verkligen	
  en	
  så	
  
bra	
   idé?	
  När	
   jag	
  steg	
  ur	
  bilen,	
   i	
  ett	
  av	
  sommarens	
  värsta	
  skyfall,	
  var	
   jag	
   riktigt	
  
nervös.	
  Jag	
  sprang	
  upp	
  till	
  entrén	
  och	
  möttes	
  av	
  en	
  massa	
  glada	
  människor	
  som	
  
alla	
  	
  ville	
  	
  hälsa	
  	
  och	
  	
  prata	
  	
  med	
  	
  oss,	
  	
  "den	
  	
  nya	
  	
  familjen".	
  	
  Där	
  	
  och	
  	
  då	
  	
  släppte	
  	
  all	
  
nervositet	
  och	
   jag	
  fylldes	
   istället	
  av	
  styrka	
  och	
  glädje	
  över	
  den	
  nya	
  gemenskap	
  
jag	
  hittat.	
  Det	
  här	
  var	
  en	
  bra	
  idé!	
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Under	
  lägret	
  märkte	
  vi	
  hur	
  snabbt	
  Erik	
  kom	
  in	
  i	
  leken	
  med	
  de	
  andra	
  barnen	
   och	
  
att	
  han	
  växte	
  av	
  att	
  umgås	
  med	
  dem.	
  Vi	
  såg	
  också	
  att	
  många	
  syskon	
  utan	
   diaG	
  
gnos	
  umgicks	
  och	
  utbytte	
  erfarenheter.	
  Det	
   känns	
  därför	
  helt	
   självklart	
   att	
   ta	
  
med	
  storebror	
   Johannes	
  på	
  nästa	
   läger	
   för	
  han	
  behöver	
  också	
   få	
   träffa	
  andra	
  
syskon	
  som	
  befinner	
  sig	
  i	
  en	
  liknande	
  situation.	
  

	
  

Rätt svar på korsordet från NN 2 
 

 

Den	
  	
  första	
   kvällen	
  	
  minns	
   jag	
   väl,	
   den	
  	
  var	
   nästan	
  	
  lite	
  	
  omtumlande,	
   för	
   jag	
   har	
  
nog	
  aldrig	
  känt	
  igen	
  mig	
  så	
  väl	
  i	
  andra	
  människors	
  upplevelser	
  och	
  erfarenheter	
  
som	
  den	
  kvällen.	
  När	
  det	
  var	
  läggdags	
  var	
  jag	
  helt	
  slut	
  och	
  jag	
  och	
  Erik	
  somnade	
  
så	
  fort	
  vi	
  la	
  huvudet	
  mot	
  kudden.	
  Dagen	
  därpå	
  kom	
  Eriks	
  pappa	
  Nils	
  upp	
  till	
  lägG	
  
ret.	
  	
  Nils	
  kände	
  också	
  den	
  hjärtliga	
  stämningen	
  bland	
  deltagarna	
  och	
  han	
  säger	
  
själv	
  att	
  han	
  aldrig	
  har	
   fått	
  ett	
  så	
  varmt	
  välkomnande	
  av	
  människor	
  han	
  aldrig	
  
tidigare	
  mött.	
  

De	
  	
   följande	
  	
   dagarna	
  	
   var	
  	
   helt	
  
ovärderliga	
  	
  för	
  	
  oss,	
  	
  de	
  	
  kunskaG	
  
per	
  	
  	
  och	
  	
  	
  erfarenheter	
  	
  	
  som	
  	
  	
  vi	
  
fick	
  	
  då,	
  	
  skulle	
  	
  vi	
  	
  aldrig	
  	
  kunnat	
  
tillägna	
  oss	
  på	
  annat	
  vis.	
  Vi	
  njöt	
  
av	
  	
   allt;	
  	
   samtalen,	
  	
   föredragen,	
  
maten,	
  	
  vinet	
  	
  och	
  	
  utflykten	
  	
  till	
  
TomGtits.	
  
	
  
Fast	
  	
  höjdpunkten	
  	
  för	
  	
  oss	
  	
  båda	
  
var	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  nog	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  ändå	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  barnens	
  
cirkusföreställning,	
  	
  helt	
  	
  fantasG	
  
tisk,	
  	
  	
  vilka	
  	
  	
  underbara	
  	
  	
  barn	
  	
  	
  vi	
  
har!!!	
  

Slutligen	
  	
  vill	
  	
  vi	
  	
  nu	
  	
  tacka	
  	
  alla	
  	
  som	
  	
  var	
  	
  på	
  
lägret	
  	
   för	
  	
  att	
  	
  ni	
  	
   tog	
  	
  emot	
  	
  oss	
  	
  ”den	
  	
  nya	
  
familjen”	
   så	
  hjärtligt	
  och	
   att	
  ni	
   delade	
  med	
  
er	
  av	
  era	
  liv	
  till	
  oss.	
  	
  J 

Vi	
  ser	
  verkligen	
  fram	
  emot	
  nästa	
  sommar5	
  
läger!!	
  

Med	
  vänliga	
  hälsningar	
  
Familjen	
  Svensson	
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Nog	
  om	
  det….ett	
  viktigt	
  uppdrag	
  är	
  att	
  sätta	
  vår	
  tidning.	
  Vi	
  har	
  dock	
  tidigare	
  testat	
  olika	
  lösG	
  
ningar	
  och	
  funnit	
  att	
  det	
  är	
  av	
  stor	
  vikt	
  att	
  redaktören	
  sitter	
  i	
  styrelsen.	
  Jag	
  sitter	
  nu	
  som	
  erG	
  
sättare/redaktör	
  och	
  kommer	
  att	
  lämna	
  min	
  plats	
  till	
  förfogande.	
  Det	
  är	
  svårt	
  för	
  oss	
  i	
   styrelG	
  
sen	
  och	
  för	
  dem	
  i	
  valberedningen	
  att	
  veta	
  vad	
  ni	
  medlemmar	
  har	
  för	
  intresse	
  och	
  kunskaper.	
  
Därför	
  vill	
  jag	
  på	
  detta	
  vis	
  be	
  dig	
  som	
  är	
  intresserad	
  av	
  ett	
  redaktörskap	
  och	
  en	
  plats	
  i	
  styrelG	
  
sen	
  att	
  ta	
  kontakt	
  med	
  valberedningen.	
  

	
  

	
  

	
  
Carpe	
  Diem!	
  
Erica	
  Freij	
  Ledel	
  

Tack	
  för	
  mig!	
  
Så	
  var	
  klubban	
  överlämnad	
  till	
  vår	
  nya	
  ordförande	
  Pi.	
  Det	
  känns	
  tryggt	
  och	
  bra.	
  All	
   lycka	
  till!	
  
Jag	
  har	
  suttit	
  i	
  styrelsen	
  i	
  12	
  år	
  och	
  det	
  har	
  varit	
  en	
  fantastisk	
  tid.	
  Föreningen	
  har	
  blivit	
  som	
  en	
  
andra	
  	
  familj.	
  	
  Jag	
  	
  har	
  	
  lärt	
  	
  mig	
  	
  så	
  	
  mycket	
  	
  av	
  	
  andra	
  	
  och	
  	
  utvecklat	
  	
  områden	
  	
  hos	
  	
  mig	
  	
  själv	
  	
  som	
  
både	
  jag	
  och	
  andra	
  har	
  fått	
  glädjas	
  av.	
  Jag	
  har	
  pysslat	
  med	
  olika	
  uppdrag	
  och	
  har	
  nu	
  suttit	
  som	
  
ordförande	
  i	
  4	
  år.	
  Som	
  många	
  av	
  er	
  redan	
  vet	
  så	
  har	
  jag	
  en	
  förtvining	
  av	
  synnerven	
  och	
  för	
  ett	
  
par	
  år	
  sedan	
  fick	
  jag	
  ett	
  stort	
  skov,	
  vilket	
  gör	
  att	
  jag	
  är	
  nästan	
  blind	
  på	
  vänster	
  öga	
  och	
  har	
  ca	
  
50	
  %	
  kvar	
  på	
  det	
  högra.	
  Tyvärr	
  ser	
  inte	
  prognosen	
  så	
  bra	
  ut	
  och	
  jag	
  måste	
  välja	
  var	
  jag	
  ska	
  lägG	
  
ga	
  min	
  tid	
  framöver.	
  Jag	
  jobbar	
  75	
  %	
  och	
  har	
  sjukersättning	
  på	
  25	
  %.	
  Jag	
  tankar	
  kraft	
  i	
  vår	
  stuG	
  
ga	
  på	
  Öland	
  så	
  ofta	
  det	
  går	
  och	
  har	
  därmed	
   inte	
  så	
  mycket	
  tid	
  att	
   lägga	
  på	
  föreningsarbetet	
  
längre.	
  Det	
  är	
  en	
  stor	
  sorg,	
  då	
  jag	
  är	
  en	
  föreningsmänniska	
  men	
  man	
  måste	
  göra	
  sina	
  val	
  både	
  
för	
  sig	
  själv	
  och	
  sina	
  närmaste.	
  

Tack	
  Lennart	
  för	
  att	
  du	
  håller	
  så	
  god	
  ordning	
  på	
  våra	
  pengar	
  och	
  ”slippar”	
  och	
  för	
  att	
  du	
  alltid	
  
begrundar	
  våra	
  påståenden,	
  tänker	
  en	
  gång	
  till,	
  för	
  att	
  sedan	
  tala	
  om	
  vad	
  du	
  tycker	
  och	
  för	
  att	
  
en	
  och	
  annan	
  gång	
  plocka	
  ner	
  oss	
  andra	
  på	
  jorden.	
  J 
Tack	
  Pi,	
  för	
  dina	
  goda	
  idéer	
  och	
  framåtanda.	
  Tack	
  Camilla	
  för	
  stabilitet	
  och	
  stöd.	
  Tack	
  Elisabeth	
  
och	
  Rickard,	
  för	
  att	
  ni	
  bringar	
  ny	
  energi	
   in	
  i	
  styrelsen	
  och	
  ifrågasätter	
  varför	
  vi	
  gör	
  si	
  eller	
  så.	
  
Som	
  ni	
  märker	
  är	
  vi	
  av	
  olika	
  karaktärer	
  och	
  det	
  är	
  det	
  som	
  gör	
  att	
  det	
  blir	
  så	
  fantastiskt	
  och	
  
roligt!	
  Man	
  kan	
  ha	
  olika	
  uppdrag	
  som	
  är	
  betydelsefulla	
  för	
  föreningen	
  även	
  om	
  man	
  inte	
  sitter	
  
i	
  styrelsen.	
  Jag	
  hoppas	
  kunna	
  bidra	
  på	
  det	
  viset	
  i	
  fortsättningen.	
  

I	
  nästa	
  nummer	
  kommer	
  ni	
  bl.a.	
  få	
  veta	
  vad	
  som	
  hände,	
  då	
  några	
  ungdomar	
  var	
  i	
  Växjö	
  i	
  sepG	
  
tember	
  och	
  såklart	
  ta	
  del	
  av	
  inbjudan	
  till	
  nästa	
  års	
  läger!	
  

På	
  	
  årsmötet	
  	
  i	
  	
  somras	
  	
  blev	
  	
  jag	
  	
  avtackad,	
  	
  det	
  	
  var	
  	
  bara	
  
styrelsen	
  	
  och	
  	
  valberedningen	
  	
  som	
  	
  kände	
  	
  till	
  	
  att	
  	
  jag	
  
skulle	
  avgå.	
  Jag	
  höll	
  då	
   inte	
  något	
  speciellt	
  tal,	
  det	
  var	
  
alldeles	
  	
  för	
  	
  känslosamt.	
  	
  Därför	
  	
  vill	
  	
  jag	
  	
  nu	
  	
  på	
  	
  detta	
  	
  vis	
  
tacka	
  	
  och	
  	
  bocka	
  	
  för	
  	
  medlemmarnas	
  	
  förtroende.	
  	
  Tack	
  
Pi	
  	
  för	
  	
  den	
  	
  fantastiskt	
  	
  vackra	
  	
  sjalen	
  	
  du	
  	
  gjort,	
  	
  den	
  	
  värG	
  
mer!	
   Tack	
  Camilla	
   för	
  den	
   sköna	
  ängeln	
  du	
  gjort,	
   fint	
  
att	
  	
  	
   få	
  	
  	
  en	
  	
  	
  egen	
  	
  	
  skyddsängel.	
  	
  	
   Jag	
  	
  	
   fick	
  	
  	
  också	
  	
  	
  ett	
  
presentkort	
  som	
  jag	
  ska	
  njuta	
  av	
  vid	
  tillfälle.	
  Tack!	
  

Stort	
  	
  tack	
  	
  till	
  	
  styrelsen	
  	
  för	
  	
  ett	
  	
  fint	
  	
  samarbete	
  	
  och	
  	
  för	
  
det	
   stöd	
  ni	
  har	
  varit	
   för	
  mig	
   i	
  olika	
   frågor.	
  Tack	
   Ingrid	
  
som	
  varit	
  ett	
  fantastiskt	
  bollplank	
  och	
  delat	
  med	
  sig	
  av	
  
sina	
  	
  kunskaper	
  	
  och	
  	
  erfarenheter.	
  	
  Vi	
  	
  har	
  	
  haft	
  	
  många	
  
underbara	
  diskussioner	
  genom	
  åren.	
  

Läs	
  gärna	
  artikeln	
  om	
  Lina	
  Wadenheim	
  i	
  Föräldrakraft	
  nr.	
  4	
  2012	
  
www.foraldrakraft.se/articles/reportage/ettGstortGhjärtaGförGgamlaGochGunga	
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Vilket ordspråk? Lycka till! 

 
1. Singulär händelse av negativ karaktär har en benägenhet att i ett synnerligen 
beaktansvärt antal fall uppträda gruppvis. 

 
2. En visuellt handikappad feminin individ av de domesticerade formerna av arter 
av släktet Gallus kan ävenledes excellera i lokaliserandet av en liten enhet av ett 
cerealt födoämne. 

 
3. Samtliga markbaserade transportleder medger förflyttning till en omfattande 
sydeuropeisk bebyggelseagglomeration med omfattande historiska anor. 

Rätt svar längst ner på sidan. 
Labyrinten 

Hitta från Kyrkan i 
högra övre hörnet 
till båten nere i 
hamnen. 

Lycka till! 

 
En	
  rolig	
  historia….	
  

	
  

	
  

Bellman	
   och	
   en	
   lapp	
  
och	
   en	
   finne	
   skulle	
   ta	
  
sig	
  över	
  en	
  å.	
  

	
  
Där	
  fanns	
  en	
  båt,	
  men	
  
den	
   rymde	
   bara	
   en	
  
person	
  åt	
  gången.	
  

	
  
Alla	
  tre	
  lyckades	
  ta	
   sig	
  
över	
   på	
   samma	
   gång.	
  
Hur	
  gjorde	
  de?	
  

	
  
Jo,	
   Bellman	
   rodde,	
  
lappen	
   satte	
   sig	
   på	
  
hans	
   byxknä	
   och	
   finG	
  
nen	
  på	
  hans	
  näsa.	
  

	
  
	
  
1. En olycka kommer sällan ensam. 2. Också en blind höna kan hitta ett korn. 3. Alla vägar bär till Rom. 
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Styrelsemöte i Alingsås 28-30 september   2012 
 

Den här gången bar det av till 
Hjälmared Folkhögskola där 
Elisabeth Ivarsson stod som 
värdinna för ett mycket lyckat 
styrelsemöte. 

 
Helgen började med att vi 
installerade oss i Kungshuset 
och Alice hus. Kungshuset som 
för övrigt är Alingsås äldsta hus 
från 1626, fick sitt epitet när 
dåvarande kungen övernattade 
i byggnaden. 

 
Kvällen avslutades med en delikat middag på vita dukar och tända ljus i Sko- 
lans fantastiska restaurang intill sjön Lilla Färgen. 

 
Förutom att Ingrid Wadenheim olyckligt fick stanna hemma av hälsoskäl inom 
familjen, var styrelsen fulltaligt genom att: Pi Tufvesson Cohen, Lennart 
Thörn, Erica Freij Ledel, Camilla Johansson, Elisabeth Ivarsson och Rickard 
Dahlroth närvarade. 

 

 

 

 

 

 

Efter    en    stärkande    frukost    började 
helgens arbete. Vi hade totalt 33 punkter 
att  gå  igenom  och  efter  ett  okänt  antal 
koppar    kaffe    samt    en    och    annan 
sockerkaksbit   och   syltsnäcka,   hade   vi 
tagit  oss  igenom  punkter  som  handlade 
om  framtida  läger,  föreningens  ekonomi, 
kalendarium,    Noonan    Nytt,    särskilda 
uppdrag, vår hemsida... 

 
Då  det  hade  bör- 
jat skymma utan- 
för  var  det  dags 
att  med  hjälp  av 
Elisabeths       och 
hennes  man  Da- 
vid,  bege  sig  till 
Alingsås   centrum 
för     en     guidad 
premiärtur        av 
Ljus i Alingsås. 
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Ljus i Alingsås är sedan 12 år tillbaka en aktivitet, där Ljuskonstnärer och 
Ljusarkitekter, i ordnade former kommer till Alingsås för att besmycka staden 
i Ljusets tecken. 

 

 
 

 

 
Kvällen avslutades sedan med en 
läcker buffé på Deli Deli, med 
många glada skratt och mätta 
magar. 

 
Styrelsemötet fortgick fram till söndag lunch, 
med avbrott för 
kaffe. Då vi hade 
avklarat samtliga 
punkter på dagord- 
ningen blev det 
hemfärd för fortsatt 
helgfirande med 
respektive nära och 
kära. 

 

 

 
För styrelsen genom Rickard Dahlroth 

Detta var såklart en lysande idé i 
det begynnande höstmörkret. 
Ett   stort   tack   till 
Elisabeth och David 
för     den     mycket 
trevliga  vistelsen  i 
Alingsås. 
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Kontaktpersoner 
Föreningen har byggt upp ett nätverk av kontaktpersoner som vill dela med sig 
av sina erfarenheter. Dessa personer har träffats för att ge varandra tips och 
råd samt tagit del av föreläsningar för att kunna vara behjälpliga inom vår 
egen verksamhet. Alla våra kontaktpersoner har någon form av relation till 
Noonans syndrom. Du kan läsa mer om vilka erfarenheter varje kontaktperson 
har på vår hemsida: noonan.nu. Vi lyssnar på vad du har att säga och delar 
gärna med oss av våra erfarenheter om du vill. 

Välkommen att höra av dig! 
 
Resurspersoner 
Föreningen har ett antal resurspersoner som gärna står till förfogande för oss. 
Det är bl.a. läkare och pedagoger. Deras kontaktuppgifter hittar du också på 
noonan.nu 
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