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      Ordförandespalten 
 

Äntligen är det vår på riktigt! Det är märkligt hur svenskarna 
förändras när det blir sol och värme, alla är snälla, glada och 

hjälpsamma, släpper förbi varandra i kön och småpratar med dem som står framför, 
alla ler och den stora vänligheten breder ut sig över hela stan. Det sägs att vänliga 
handlingar smittar mer än ovänliga, och alla låter sig mycket riktigt villigt smittas.  

Själv försöker jag ägna varje ledig stund åt min trädgård, det ska grävas, planteras, 
klippas, sås och rensas, rensas, rensas... Förra året förklarade jag totalt krig mot kir-
skålen, och efter vinterns vapenvila har jag nu trappat upp stridigheterna med gre-
pen i högsta hugg. Det enda som är bra med kirskål är att dess rötter håller jorden 
lucker. Och att man kan göra kirskålspesto. Det är min dotter som gör den, och jag 
lovar att man kan leva hela året på det om man har en lika stor odling som jag!  

Det är som vanligt mycket på gång i Riksförbundet Sällsynta Diagnoser. Maria 
Gardsäter har slutat som projektledare, och man har rekryterat en ersättare för 
henne, som ska börja i juni. Och så har det varit årsmöte, den 20 april i Stockholm. 
Riksförbundet jobbar också vidare med att bygga upp sina regionala nätverk, och se-
dan sist har jag varit på två möten, i Stockholm och i Malmö, dessutom har det varit 
ett första möte i Linköping. Vi kommer att fortsätta följa utvecklingen av nätverken 
under året, och hoppas verkligen att de ska bidra till att förbättra vården för våra 
diagnosbärare! 

Nu närmar sig årets höjdpunkt i 
föreningen, vår sommarkonferens i  
Blekinge. Det är många som har anmält 
sig, och det ska bli jättekul att träffa alla 
nya och gamla medlemmar! Hoppas nu 
bara att vädret blir lika fint som det 
brukar vara på våra läger. Visserligen är 
vi ett glatt gäng, som brukar kunna ha 
kul utan sol, men nu när vi har stranden 
50 meter från huset, skulle det vara synd 
att inte kunna utnyttja den...  

Tills vi hörs igen 
Pi Tufvesson Cohen, ordförande 

!

Släpp fångarne loss, det är 
vår! Var mänska i sin själ vill 
väl, när grön naturen står! 
Birger Sjöberg 
!

Bildtext: Utsläppt för vårens första 
glass på Stortorget i solskenet.  

Gissa om den var god! 
!
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Du besöker väl vår hemsida då och då? Nya saker kommer upp med ojämna 
mellanrum, och kalendariet berättar allt om vad som händer i föreningen.  
 
Du som är kontaktperson eller har andra uppdrag i föreningen: glöm inte att 
meddela ändring till hemsidan om du flyttar eller får ny e-postadress eller 
nytt telefonnummer! 
 
Har du idéer om hemsidan eller bidrag till medlemssidorna, mejla mig på 
info@noonanforeningen.se  (foton och dokument som är för stora för att mej-
la hjälper jag dig med). 
 
För inloggningsuppgifter, skicka ett mejl TILL info@noonanforeningen.se 
FRÅN den mejladress du vill ska registreras med din användaridentitet, så får 
du inloggningsuppgifter i ett separat e-mail från WordPress (se bara till att 
det inte fastnar i något SPAMfilter). 

Glad sommar! 
Pi Tufvesson Cohen 
 

Fakta om Noonan syndrom 
 
Ett ärftligt sjukdomstillstånd som domineras av avvikande ansiktsdrag, medfött 
hjärtfel och kortväxthet. I vissa fall är det föräldrar med Noonans syndrom som för 
över anlaget till sina barn.  
 
Vanligast är att det sker en spontan förändring av arvsmassan, sk. nymutation. 
I Sverige föds ca: 40-100 barn varje år med Noonans syndrom, både flickor och poj-
kar.  
Diagnosen ställs genom synliga yttre tecken men kan sedan något år tillbaka till viss 
del, även ställas via blodprov. 
 
Syndrom betyder en samling av symtom. När det gäller barn med Noonans syndrom 
varierar symtomen avsevärt från individ till individ.  
 
Varje barn har sin kombination. En del har fler och andra färre speciella särdrag.  
 
Några av de vanligaste symtomen är: 
• Hjärtfel 

• Kortväxthet 

• Svårt att äta de första levnadsåren, kräkningar. 

• Öron (roterade med tjocka örsnibbar, hörselnedsättning) 

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

• Utvecklingsförsening, motoriskt, socialt, emotionellt 

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

!
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RAPPORT&FRÅN&SÄLLSYNTA&DIAGNOSER&
Regional&brukarmedverkan&
Den!19!april!genomfördes!ett!seminarium!i!Stockholm!där!första!årets!arbete!i!det!Regionala!Pro>
jektet!för!Brukarmedverkan!presenterades.!Målet!med!projektet,!som!löper!under!tre!år,!är!att!
få!till!stånd!nätverk!på!samtliga!sjukvårdsregioner.!!
!
Elisabeth!Wallenius! inledde!med!att!belysa!behovet!av!brukarmedverkan,!vem!som!är!brukare!
och!hur!brukarmedverkan!behövs!på!olika!nivåer.!Som!brukare!måste!man!kunna!hantera!sina!
egna!svårigheter!och!kunna!tala!för!hela!den!sällsynta!gruppen.!
!
Inför!de!regionala!träffarna!har!viktiga!aktörer!i!arbetet!med!regionala!center!identifierats.!Träf>
far!har!sedan!genomförts!med!personer!ur!olika!diagnosgrupper.!Under!2012!0ch!2013!har!träf>
far!genomförts!på!fyra!orter,!Uppsala,!Göteborg,!Malmö!och!Linköping.!I!Uppsala!och!Göteborg!
hade!även!en!andra! träff!genomförts! fram!till!och!med!april.! Syftet!med! träffarna!är!att! fånga!
upp!medlemmar!som!har!intresse!av!att!medverka!i!förbundets!strävan!att!nå!brukarmedverkan!i!
regioner!och!landsting.!Mellan!20!>30!personer!har!deltagit!på!respektive!ort!och!intresset!för!att!
kunna!vara!med!och!påverka!har!varit!stort.!!
!
På!seminariet!redovisades!delrapporten!för!år!ett.!Det!finns!ett!stort!intresse!av!att!påverka!cen>
terbildningen,!men! också! farhågor! kring! hur! omfattande! detta! påverkansarbete! kan! bli.! Inom!
ramen!för!projektet!har!också!en!processanalys!av!tre!utvalda!diagnoser!genomförts.!Diagnoser>
na!var!Tuberös!skleros,!Epidermolysis!Bullosa!samt!Möbius!syndrom.!Det!visade!sig!att!oavsett!
diagnos,!möter!diagnosbärarna!ungefär!samma!problem!i!vårdkontakterna.!Det!handlar!om!att!
inte!bli! trodd!som!förälder,!bristande!förståelse!för!konsekvenserna!av!en!diagnos!eller!att!det!
finns!så!många!olika!journalsystem.!
!
Under!diskussionspasset!på!eftermiddagen!kom!man!fram!till!att!det!finns!behov!av!utbildning!av!
regionala!talespersoner.!Tex!behövs!kunskap!om!hur!regionerna!fungerar,!beslutsvägar,!befintlig!
brukarmedverkan,!retorik!och!möteskunskap.!Det!är!också!viktigt!att!klargöra!hur!vi!vill!att!bru>
karmedverkan!ska!utformas!och!vilken!roll!man!ska!ha!gentemot!vården.!Man!måste!också!före>
bereda!för!att!detta!är!ett!långsiktigt!arbete.!Projektet!går!nu!in!på!sitt!andra!år!och!planerna!är!
att!då!genomföra!utbildning!av!talespersoner.!!
!
Riksförbundets&årsmöte&den&20&april&&
Förbundets!årsmöte!genomfördes! lördagen!den!20!april! på!Hotel! Scandic!Grand!Central!mitt! i!
Stockholm.!Drygt!femtio!medlemmar!från!de!olika!föreningarna!hade!samlats!för!att!dels!få! in>
formation!om!den!nationella!funktionen,!NFSD,!och!den!verksamhet!som!förbundet!haft!under!
2012!och!vad!som!planeras!för!kommande!år.!!
!
De!formella!årsmötesförhandlingarna!leddes!av!Adnor!Wagner,!läkare!och!eldsjäl!för!det!sällsyn>
ta.!Verksamhetsberättelse!och!den!ekonomiska!redovisningen!samt!revisorernas!berättelse!god>
kändes.!Två!nya!styrelserepresentanter!valdes,!Peter!Barrefors!HSP!Sverige,!och!Jenny!Eriksson!
Svenska! ED>föreningen.! Mötesdeltagarna! fick! sedan! information! om! nyttan! med! det! centrala!
medlemsregistret,! vad! som!hänt,!eller! inte!hänt,!med!den!nationella! strategin!och!hur!arbetet!
med!nationella!kvalitetsregister!bedrivs.!!

Ingrid!Wadenheim!



Noonan Nytt nr 2, 2013 
 
Regionala&brukarnätverk&–&vad&är&det?&
Som!många!redan!vet!ska!det!bildas!regionala!centra!för!sällsynta!diagnoser!vid!de!sju!universi>
tetssjukhusen.!Riksförbundet!Sällsynta!Diagnoser!har!länge!stridit!för!nationella!centra.!Men!så>
dana!passar!inte!in!i!sjukvårdens!organisation,!med!landsting!och!regioner.!Det!är!bara!för!Riks>
förbundet!att!gilla!läget.!Därför!arbetar!man!nu!med!att!bilda!regionala!nätverk!som!ska!repre>
sentera!Sällsynta!från!början!i!arbetet!med!att!skapa!dessa!centra.!Det!innebär!att!Riksförbundet!
måste!ge!sig!ut!i!landet!och!bilda!nätverk!eller!föreningar!på!regional!nivå,!något!som!inte!funnits!
tidigare.!

!
Hittills!har!arbetet!kommit!i!gång!i!fyra!regioner:!Västra!Götaland,!Uppsala>Örebro,!Malmö>Lund!
och!Linköping.!Noonanföreningen!har!varit!representerad!på!samtliga!möten,!och!det!är!vi!glada!
för.!Tack!ska!ni!ha!!Vi!hoppas!att!alla!som!varit!med!hittills!vill!fortsätta,!och!att!vi!kan!hitta!folk!
som!vill!vara!med!även!i!Norrland!och!Stockholm,!när!det!blir!så!dags.!!Men,!i!dessa!nätverk!ska!vi!
först!och!främst!representera!sällsyntheten,!och!det!är!förvånande!hur!mycket!vi!har!gemensamt!
och!kunskapsbrist!i!vården!och!samhället!är!bara!början.!Vi!vet!alla!hur!vi!måste!vara!våra!egna!
specialister.!Någon!sa!att!det!är!som!om!ett!brottsoffer!skulle!sättas!att!leda!sin!egen!förunder>
sökning.!!

!
Under!de!senaste!veckorna!har! jag!varit!på! två!sådana!nätverksmöten,!ett! i!Stockholm!för!alla!
regioner!och!ett! i!Malmö! för!nätverket! i! region! syd! (som!det! kallas,! eftersom!det! faktiskt! inte!
bara!handlar!om!region!Skåne).!I!Stockholm!den!19!april!presenterade!Malin!Holmberg,!som!hål>
ler! i!projektet,!hur! långt!de! fyra! regionerna!har!kommit! i! sina!centrumbildningar,!och!vad!som!
diskuterades!på!nätverksträffarna.!Under!resten!av!dagen!workshoppade!vi!och!diskuterade!hur!
vi!skulle!kunna!få!nätverken!att!fungera!och!hålla!år!efter!år.!Några!av!de!frågor!vi!avhandlade!
var:!Ska!vi!bilda!föreningar?!Hur!ska!vi!utbilda!deltagarna!för!att!de!ska!kunna!bli!goda!represen>
tanter!för!Sällsynta,!och!inte!bara!för!sin!egen!förening?!Det!var!en!givande!dag!tyckte!vi!alla.!!

!
Den! 3! maj! var! det! då! dags! för! den! andra! regionala! träffen! i!
Malmö.! Camilla! Emander! Löfberg! och! jag! var! där! för! vår!
förening! och! Ingrid!Wadenheim! var!med! för! Sällsynta! (det! får!
vara!som!flest!två!från!varje!förening).!!Södra!sjukvårdsregionen!
har! inte! kommit! särskilt! långt! i! sitt! arbete! med! ett! rgionalt!
center!för!sällsynta!sjukdomar,!man!har!tillsatt!en!utredare,!Ulf!
Kristoffersson,!genetiker!och!överläkare!vid!kliniken!för!labmedi>
cin!i!Lund.!Han!har!inte!fått!någon!deadline!för!när!utredningen!
ska!vara!klar,!så!vi!tänker!trycka!på!att!han!ska!berätta!vad!han!
har! kommit! fram! till! vid! vårt! nästa! möte! i! september.! Att!
tillsätta! en! utredning! utan! deadline! är! helt! i! linje! med! region!
Skånes! allmänna! politik;! vi! slipper! anslå! en!massa! pengar,! och!
om! vi! förhalar! det! så! länge! vi! kan,! så! sparar! i! pengar.! Men,!
förhoppningsvis!ska!det!bli!av!så!småningom!i!alla!fall:!sällsynta!
diagnosbärare!är!inte!alls!ovanliga,!de!utgör!10%!av!patienterna,!
och!vad!skulle!det!inte!kosta!att!skicka!dem!till!andra!landsting!
för!vård?!!
!
Det!var!alltså! ingen!representant! från! regionen!med!på!mötet,!
men!Veronica!Wingstedt!de!Flon,!som!är!chef!för!NFSD!(Nationella!Funktionen!för!Sällsynta!Dia>
gnoser)!var!där!och!presenterade!det!hon!gjort!sedan!hon!började!i!september!förra!året.!Hittills!
har!det!mest!handlat!om!kartläggningsarbete,!och!skissande!på!hur!regionala!centra!ska!organi>
seras.!Ytterst!är!det!Nationella!Funktionen!som!ska!ansvara!för!att!strukturen!blir!enhetlig,!att!se!
till! att!olika!centra! samarbetar!med!varandra!och,! i! framtiden,!att! så!många!av!våra!diagnoser!

!
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som!möjligt!får!specialistkompetens!på!åtminstone!ett!ställe!i!landet!och!att!internationell!vård!
ska!finnas!för!dem!som!inte!finns!representerade!någonstans!i!Sverige.!De!ska!också!försöka!få!
styr!på!den!minst!sagt!splittrade!informationen!om!sällsynta!diagnoser:!allt!finns,!men!utspritt!på!
tusen!ställen.!Ett!trevligt!exempel!på!lättillgänglig!information!är!mun>H!appen,!från!Mun>H!Cen>
ter,!som!man!kan! ladda!hem!gratis! till! sin!telefon!(sök!på!mhc,!så!kommer!den!fram).! !För!oss!
som!var!med!i!Stockholm!den!19!april!var!det!mesta!repetition,!men!det!skadar!inte!!

!
Dagens!höjdpunkt!var!utan!tvekan!Christina!Carlsson!från!Cancercentrum!Skåne!!Christina!berät>
tade!om!hur!cancervården!utvecklats!genom!patientinflytande! i!samarbete!med!sjuksköterskor!
och!läkare.!Det!som!påverkar!patienternas!liv!mest!är!inte!alltid!det!som!är!viktigast!ur!medicinsk!
synvinkel! (det!vet!alla!vi!som!haft!ständigt!kräkande!och!matvägrande!barn).!Det!visade!sig!att!
för! tarmcancerpatienter! var! stomin! (”en! påse! på!magen”)! i! sig! det! största! problemet! i! livet.! I!
samarbete!med!kliniken!utvecklades!bättre!hjälpmedel!och!det!tillkom!en!ny!funktion:!stomite>
rapeutens.!Ett!annat!exempel!är!kontaktsjuksköterskor!som!patienterna!alltid!kan!ringa!till,!även!
sedan!de!är!färdigbehandlade.!Christinas!berättelser!om!hur!cancervården!utvecklats!i!samarbe>
te!med!patientföreningarna!var!riktigt!inspirerande!och!födde!många!tankar!!Det!finns!ju!nästan!
lika!många!olika!cancerdiagnoser!som!det!finns!sällsynta!diagnoser,!och!det!har! inte!alltid!varit!
helt!lätt!att!få!de!stora!föreningarna!att!lämna!utrymme!för!de!små.!!

!
Sammanfattningsvis!var!det!en!bra!dag,!tycker! jag!och!vi!ser!fram!emot!nästa!möte!med!spän>
ning! och! hoppas! på! några! besked! om! hur! ett! center! för! sällsynta! diagnoser! i! region! syd! kan!
komma!att!gestalta!sig.!Fördelen!med!att!regionen!segar!är!i!att!vi!har!en!chans!att!vara!med!re>
dan!på!planeringsstadiet.!! ! ! ! !

!!!!!!!!!!!!!!!Pi!Tufvesson!Cohen!
_______________________________________________________________________________!
&

Kirskålspesto&
50!gram!! pinjenötter!(eller!andra!nötter,!t.ex.!valnötter)!
80!gram!!! späda!kirskålsskott!
1>2!! vitlöksklyftor!
100!gram!! parmesanost!(eller!annan!stark!ost,!t.ex.!Västerbotten)!
2!dl!! olivolja!!
!

Gör&så&här:&
1.!Rosta!nötterna,!om!du!vill!
!
2.!Stöt!kirskål!och!pinjenötter!i!en!mortel,!eller!kör!i!en!
mixer!eller!matberedare.!Lägg!i!vitlök!och!lite!av!oljan.!
Fortsätt!att!stöta.!Häll!i!olan!i!en!fin!stråle!under!
omrörning.!Tillsätt!sedan!den!rivna!parmesanosten!
och!rör!om.!
Smaka!ev!av!med!salt!och!nymalen!svartpeppar.!
!
Gör!gärna!en!dubbel!sats!att!ha!i!kylen.!Pesto!håller!ca!
en!vecka!och!kan!användas!till!mycket.!!
!
Om!man!byter!ut!mer!än!hälften!av!oljan!mot!smör,!så!
får!man!en!fast!pesto.!Den!är!jättegod!att!bre!på!bröd!
eller!att!låta!smälta!ovanpå!nykokt!pasta.!!
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!
Trött!kille!sover!med!sin!Nallis.!

!

!

Spännande!att!titta!på!bilar!och!
sopmaskiner!utanför!entrén.!

 
Hej familjen Ekstedt! mailkontakt&
 
Hoppas att ni mår bra utifrån omständigheterna. Vi tänker på er och håller tummarna för 
alla insatser som görs för Anton.  
Hälsa Anton att han är en modig och tuff kille, en riktig kämpe!  
Vi ser alla fram emot att träffa er i sommar.  
 
Kram från Erica och alla andra i föreningen. 
 

 
 
Hej alla mina Noonan-vänner!
  
Jag vill berätta för er att jag har opere-
rat min mage i Uppsala eftersom jag 
bara kunde äta flytande mat och ofta 
fick ont i magen.  
 
Det var tydligen extra trångt och 
krångligt i min mage, men nu tror jag 
och läkaren att det kommer att bli 
mycket lättare för mig att äta!  
 
Det har varit lite svårt att komma igång 
med maten igen efter operationen, så 
just nu är jag hemma på permission 
ett par nätter.  
 
Det var så skönt att få sova hemma i 
natt, där inga sjuksystrar störde mig 
varje timme för kontroll av mitt 
blodsocker.  
 
Vi ska snart tillbaka till min barnläkare 
på sjukhuset för att kolla så att alla 
värden är bra.  
 
Jag har bott tre veckor på sjukhus till-
sammans med min mamma och pap-
pa. Min bror har också varit med en 
del och då gick han i sjukhusskolan.  
 
Min familj har anmält oss till somma-
rens läger och jag hoppas att jag får 
träffa många av er i Valjeviken i Ble-
kinge! 
 
Kramar från Anton Ekstedt i Arboga  
130519 
 
 

Antons!rum!låg!längst!ner!med!utsikt!
mot!ambulanserna.!
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!

Hej Anton! 
 
Tack för att du delar med dig av 
dina upplevelser och fina bilder.  
 
Vad skönt och höra att du mår 
bättre. 
 
Vi syns om några veckor!  
 
Kram till dig och hela familjen! 
 
  Erica 
 
!

!
Lycklig ambulansfärd till Västerås med tre 
grön-gula och mamma. 

!

Pro-peration ett 

Valborgsmys i soffan  
med hela familjen. !

Bästa koppla-bilen! 
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Alexander&i&Lund&berättar&och&spekulerar….&
En&apas&liv&och&död&
Det!var!en!gång!en!apa!som!föddes!på!Köpenhamns!zoo.!Han!blev!vän!med!en!djurskötare!som!
hette!Pedrhy.!Han!jobbade!många!år.!
!
Apan! Schampo! fick! sitt! namn! för! att! han! hade! trillat! ner! i! schampokaret.Hans! bästa! vänner!
Balsam,!Tvål,!Duscholja,!Vatten!och!Handsprit.!
!
En!dag!skulle!Schampo!bli!tvättad!så!då!kom!djursköargruppem!Alice!med!skyddskläderna!på.!De!
tvättade!honom!men!han!flydde.!
!
>!Schampo!!!!!!!!!!!!!Nu!kommer!du!här!annars!ska!du!alt!
få!smaka!på!vårt!vrede!!!!!!!!Nä!nu!får!du!komma!för!att!
annars! måste! vi! göra! en! speciell! tvätt! det! är! en!!
blandningen!!,! sa! Alice! det! är! en! blandning! som! man!
tvättar!djuren!med!om!de!har!parasiter.!
!!
Schampo! blev! mycket! rädd! och! sprang! till! Pedrhy.!
Pedrhy! fattade! inte! varför! hans! favorit! schimpans! kom!
men!han!blev! tvättad!då!var!han!glad.!Men!en!dag! så!blev!Pedrhy! så!gammal!att!han! slutade!
jobba!och!Schampo!tappade!lusten!att!leva.!Schampo!var!mycket!ledsen!i!flera!år!och!sen!rymde!
han.!Då!blev!många!ledsna!och!grät!man!ville!ha!tillbaka!Schampo!till!varje!pris!men!man!hittade!
aldrig!honom.!Han!var!död!visade!det!sig!och!djurskötaren!var!också!död.!!!!!!!!!

&
Slut!&
&
&

Transperantin&
!

Dr!Hans!Pedersen!har!uppfunnit!ett!piller!så!
man!blir!osynlig!av.!Han!testar!pillret!på!Erik.!
Dr!Hans!och!Erik! träffades!på!en!konferens.!
Man! diskuterar! om! man! ska! börja! sälja!
Transperantin.! På! konferensen! bestämmer!
de!att!man!ska!sälja!alla!piller!till!Erik.!
!
Erik!är!30!år!och!arbetslös.!Hans!mamma!och!
pappa! är! döda.! Hans! syskon! ! har! flyttat! så!
han! har! ingen! släkt.! >Jag! åker! till! Sidney,!
säger! Erik.! Han! tar! ett! piller! och! åker! till!
Sidney!med!ett!flygplan.!
!
När! han! ska! gå! igenom! säkerhetskontrollen!
börjar! den! pipa! men! vakten! ser! ingen.!
Kontrollen! tar! 18! timmar! så! Erik! börjar! bli!
synlig.! Då! tar! vakterna! honom! till! förhörs>
rummet.! De! öppnar! hans! väskor! och! hittar!
pillren! och! frågar! ut! honom! om! dem.! Erik!
berättar!allt!han!vet!och!får!lov!att!ta!in!dem!
i!landet!men!måste!betala.!

!
Erik! jobbar! på! opera! huset! i! tio! år! sen!
kommer! han! hem.! Pillren! börjar! ta! slut! så!
han! ringer! dr!Hans! Pedersen.! Pillren! är! slut!
på!lagret!så!han!åker!hem.!Tar!det!näst!sista!
pillret! går! till! kyrkan! och! ber! massor! av!
böner! och! sjunger! massor! av! psalmer! och!
läser! Bibeln! ! sen! går! han! hem! och! tar! det!
sista!pillret!och!när!det!sista!pillret!slutar!och!
verka! blir! han! sjuk.! Han! blir! sjukare! och!
sjukare.!!
!
Han!blir!90!år!sen!blir!han!sjukast!av!alla!som!
har! ! använt! detta! läkemedel.! Till! slut! klarar!
inte!hans!kropp!det!längre!så!han!måste!!
åka!ambulans!till!akuten.!!
!
Erik! avlider! ! på! sin! 100! års! dag.! I! Eriks!
dödsannons!står!det!!1/1/2012>1/1/2112.!
!

Slut.!
!

!
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Tack Alexander för att du vill dela med dig av dina tankar! 
Stor kram till dig från mig! 

 

 
Nu till en hälsning  

från 
Norra Sverige. 

 
Zindra och Marie på stan. 

 
Tack för den fina  

bilden tjejer!  
Hoppas att ni får  
en skön sommar  
med mycket sol,  

bad och  
roliga stunder. 

 
Kram Erica 

 

Insändare                                     Betyg är bra! 

Betyg i åk 6 är bra för att uppmuntra och pressa eleverna för då lär dom sig 
bättre. Jag är för betygsystemet a till f. Bra för att barn lär sig det långsamt. 
Det skulle varit bättre att börja med betyg från åk 4 för då kan man uppmuntra 
och pressa eleverna tidigt i mellanstadiet.  

Kära politiker snälla inför betyg i åk 2 för då kan man pressa ut fantasin tidigt i 
lågstadiet!!! 

Förr i tiden hade man betyg i åk 2 dom eleverna är smartare än dagens tycker 
jag. Jag tycker att man ska ha kurser i betygsystemet för barnen i förskola och 
åk 1.  Jan Björklund säger att man ska ha betyg i Åk4   

                                                "Smartisander"!

!
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Göran berättar om sina erfarenheter av särskolan och arbetslivet! 
!
Göran! Tingström! -! Misa! Kompetens!
AB! som! sedan! födseln! har! Noonans!
syndrom! erbjuder! föreläsningar! om!
sina!upplevelser!av!att!gå!på!särskola!
och! hur! det! var! att! börja! ett! ”riktigt!
arbete”! efter! skolan.! Noonans! syn-
drom! utgör! en! förändring! av! arvs-
massan!som!till!viss!del!påverkar!ut-
seende!och!inlärningsförmåga.!!
!
Då!Göran!berättar! sin!personliga!hi-
storia! om! egna! upplevelser! från!
skolgången! till! arbetslivet! öppnas!
många! intressanta!
frågor! och! reflek-
tioner! upp.! Särskilt!
uppskattade! har!
föreläsningarna! varit!
då! åhörarna! varit!
personer! som! arbetar!
på! särskolan! och!med!
handikappboende.!!
!
Göran!är!40!år!och!de!
svårigheter! han! har!
utifrån! sin! diagnos! är!
Dyslexi,! hörselned-
sättning!och!behov!av!
stöd! i! vissa! inlärningsmoment.! Gö-
rans! grundinställning! är! att! man!
även! som! funktionsnedsatt! skall! ha!
möjlighet!att!göra!en!yrkeskarriär.!!
!
Under! sitt! eget! yrkesliv! har! Göran!
varit! anställd! på! ICA! och! SIBA.! Han!
har! också! under! en! längre! perioder!
praktiserat! på! Konsum.! Hans! stora!
engagemang!för!handikappfrågor!har!

inneburit!mycket!ideellt!arbete!vilket!
bl.a.!resulterat!i!”Tingströms!!
läktare”! som!möjliggör! för! personer!
med! funktionsnedsättning! att! se! all-
svenska! fotbollsmatcher.! Han! håller!
också! på! att! utveckla! en! hemsida!
med! nöjesinformation! för! personer!
med!funktionsnedsättning.!!
!
Idag!är!Göran!anställd!på!Misa!Kom-
petens.! I! hans! arbetsuppgifter! ingår!
bl.a.!att! föreläsa!och!berätta!om!sina!
erfarenheter!som!funktionsnedsatt.!!

Han! har! tidigare! bl.a.! talat! på! Alme-
dalsveckan,! föreläst! för! Ystads!
gruppbostäder!och!talat!på!Misas!in-
spirationsseminarium!i!Västerås.!Det!
senaste! framträdandet! gjorde! Göran!
för!lärare!på!en!särskola!i!Skara.!!
!

För!mer!information!om!Noonans!syndrom!
rekommenderas! Svenska! Noonanförening-
ens!hemsida:!http://noonan.nu!

!
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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 
 

Svenska Noonanföreningens Styrelse 2012-2013 
 
 Ordförande  0735-06 80 90 
 Pi Tuvesson Cohen  pi.tuvesson@lsn.se 
 
 Vice ordförande  040-23 57 77  
 Rickard Dahlroth  rickard.dahlroth@axis.com  
 
 Kassör  0495-250 90 
 Lennart Thörn  lennart.thorn@hotmail.com 
 
 Sekreterare  033-13 05 34 
 Camilla Johansson  musse43@hotmail.com 
 
 Vice sekreterare  0322-63 33 41 
 Elisabeth Ivarsson  elisabeth.ivarsson@hjalmared.se 
 
 Ersättare  0733-68 70 32 
 Red. Noonan Nytt  erica.ledel@netatonce.net 
 Erica Freij Ledel 
 
 Ersättare   0705-87 51 42 
 Ingrid Wadenheim   ingrid.wadenheim@telia.com 
  
 

 
 

Svenska Noonanföreningen 

Box 54, 431 21 Mölndal 

Bankgiro 433-0353 

http://noonan.nu 

e-post:info@noonanforeningen.se 
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