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Ordförandespalten 
!
Hej alla vänner och välkomna till ett nytt år med Svenska Noonanföreningen! !
Nu börjar det bli dags att anmäla sig till årets familjekonferens i Bollnäs, 25-29 juni. Inbjudan 
med preliminärt program kommer i detta nummer. Dröj inte för länge, utan anmäl dig senast 
första april! Diagnosbärare betalar ingen avgift i år heller. När du har anmält dig och de dina 
får du en detaljerad anmälningsblankett och anvisningar för vart du ska vända dig för att söka 
landstingsbidrag för deltagaravgiften. Jag ser verkligen fram emot att få träffa er alla igen, 
det ska bli jättekul! !
Vårt ordinarie årsmöte kommer att hållas fredagen 27 juni i Bollnäs och kallelsen finns också 
med i detta, årets första, nummer av NN. Vid den här tiden på året är det också dags att 
betala medlemsavgiften för 2014. Inbetalningskort kommer att gå ut under de närmaste 
veckorna, och vi vill ha pengarna på föreningens konto senast den 31 mars. !
Det går framåt för Riksförbundet Sällsynta diagnoser. Nu har vi bildat regionala nätverk för att 
kunna delta i uppbyggnaden av centra för sällsynta diagnoser vid universitetssjukhusen. Vi 
var 17 deltagare från hela landet som lyckades ta oss till Sällsynta diagnosers första kurs i 
opinionsbildning och påverkansarbete på Tollare folkhögskola den 6 december 2013.  !

Det var dagen efter att södra 
Sverige lamslagits av stormen 
Sven. Själv skulle jag åka 12.23 
från Lund, och det var det första 
tåg som skulle gå. Och det gick 
från Malmö och 10 km till Hjärup. 
Där var det stopp, nedfallen 
kontaktledning. Två deltagare blev 
sittande inlåsta på tåget i 
nollgradig kyla och utan ström i sju 
timmar. Själv åkte jag hem och 
beklagade mig på Facebook. Det 
tog tio minuter, sedan fick jag svar: 
Vill du ha skjuts? Ett par kompisar 
till mig skulle köra till Stockholm 

samma eftermiddag för att se sin son tävlingssimma. Det var kö och snö, men jag kom fram 
till sist, vid ett-tiden. Snälla Malin Grände, som arrangerat kursen, hade hållit sig vaken för 
min skull, för att jag skulle få mitt rum och ett par mackor. Utan Facebook hade jag inte haft 
en chans att komma fram, och jag slapp sitta inlåst på ett tåg hela dagen! !!

Ha en underbar vår! 
  
Pi Tufvesson Cohen 

!



•	

 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. !

Fakta om Noonansyndrom

!
Noonans syndrom är en ärftligt genetiskt avvikelse som domineras av avvikande ansiktsdrag, 
medfött hjärtfel och kortväxthet. I vissa fall är det föräldrar med Noonansyndrom som för över 
anlaget till sina barn.  !
Vanligast är att det sker en spontan förändring av arvsmassan, en sk. nymutation. I Sverige föds 
omkring 40-100 barn varje år med Noonansyndrom, både flickor och pojkar.  !
Diagnosen ställs genom synliga yttre tecken men kan numera också i många fall fastställas genom 
DNA-analys av blodprov.  !
Syndrom betyder en samling av symtom. När det gäller barn med Noonansyndrom 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: !

         

  Dags för medlemsavgiften! 
!!!!

Snart får Ni som medlemmar ett brev med inbetalningskort för 2014 års medlemsavgift. 
Betald medlemsavgift är en förutsättning för deltagande på familjekonferenserna och andra 
träffar. Avgiften är oförändrad ; 200kr för huvudmedlem med rösträtt, 75kr för 
familjemedlem med rösträtt och 150kr för stödmedlem utan rösträtt. Avgiften ska vara 
betald senast den 31 mars. Använd gärna det bifogade inbetalningskortet för betalning till 
vårt bankgiro 433-0353. !
Om du inte använder inbetalningskortet, kom ihåg att skriva ME2014 och namn i 
meddelandefältet. !
Vi vill gärna påminna om uppgifter till registret. Pi vill gärna ha Era telefonnummer och mail 
adresser och skicka även eventuella ändringar till info@noonanforeningen.se  



Riksförbundet Sällsynta Diagnoser har äntligen 
gett sig ut i landet och byggt upp regionala 
nätverk som ska bevaka och driva på arbetet 
med att bygga upp regionala centra för 
sällsynta diagnoser (csd) vid 
universitetssjukhusen. Under två helger i 
december och februari har ett tjugotal 
medlemmar ur dessa nätverk drillats i 
opinionsbildning och påverkansarbete på Tollare 
Folkhögskola i Nacka, utanför Stockholm.  

Det var en fullspäckad och mycket givande 
kurs. Vi som var med fick lära oss en hel del 
om hur landstingen och sjukvården är 
organiserade, hur man ska bära sig åt för att 
påverka beslutsfattare, hur man skriver ett 
pressmeddelande eller en debattartikel och hur 
man får en nyhet publicerad i lokala media. Vi 
fick också veta att vi är lite sent ute redan: 
eftersom det är val i år, så skulle vi ha satt i 
gång i augusti. Men, bättre sent än aldrig!  !
Mellan kurshelgerna (”Ni har ju hela julen på 
er”) skrev varje grupp en handlingsplan för hur 
vi planerade att lägga upp arbetet i vår egen 
region. Det var en nyttig övning som gick ut på 
att vi skulle vara realistiskt optimistiska med 
hänsyn till hur många vi var och hur mycket tid 
vi skulle vara beredda att lägga ner. Tobias 
Smedberg från den värderingsdrivna PR-byrån 
Agenda PR höll i den tyngsta delen av kursen 
och gav oss också feedback på våra 
handlingsplaner.  !

Vi lärde oss massor av kursen, men det som 
var verkligt avgörande tror jag är att vi fick 
känna att vi har Riksförbundets förtroende för 
att arbeta i förbundets namn. Vi i de regionala 
nätverken kan känna oss säkra på att vi har 
Riksförbundet bakom oss  
och att vi arbetar i Sällsyntas namn. Kansliet 
var också på kurs, nämligen. Deras julläxa gick 
ut på att arbeta ut en plan för hur de ska stötta 
oss i vårt arbete, med logga, adresser, 
rapporter och annat material.  !
I Sverige är det nästintill omöjligt för ett 
riksförbund, som Sällsynta Diagnoser, att driva 
sjukvårdsfrågor, eftersom de allra flesta 
besluten fattas på regional eller lokal nivå. Det 
behövs folk ute i landet som ser vad som 
händer i regionerna, som kan delta i 
brukarsamråd och driva Sällsynta frågor i 
regionerna. Vi hoppas att de regionala 
nätverken ska kunna göra stor nytta i arbetet 
med regionala centra för sällsynta diagnoser. 

Vår egen förening är väl representerad i de 
regionala nätverken, och vi var tre deltagare 
från Svenska Noonanföreningen på Tollare den 
här gången. Det är roligt att vi har så många 
som ställer upp på alla håll i landet! Jag hoppas 
att fler av er får chansen nästa gång kursen ska 
ges! !
Pi Tufvesson Cohen !!

!
SÄLLSYNTA DIAGNOSER  
Kurs i opinionsbildning och påverkan



Att söka pengar i fonder och stiftelser för att ha möjlighet att komma på läger !
Under många år har jag sökt pengar i stiftelser och fonder för vår förenings räkning. Det finns många fonder 
där olika föreningar kan söka bidrag, men inte fullt så många är öppna för ansökningar från enskilda familjer. !
Det finns ändå några sätt att söka pengar för våra familjer.  !
Det bästa sättet är att ta kontakt med kuratorn på barnhabiliteringen. Kuratorn brukar känna till de fonder 
och stiftelser som finns på hemorten eller i det egna länet. När man letar på Internet, finns det en hel del 
information om fonder på Landstingens/ Regionernas hemsidor. Väl inne på Landstingens sidor är ett bra 
sökord handikappupplysningen.  !
På följande länk finns information om stiftelser och fonder att söka i  
www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HU/ekon_stod/ !
Fonder där man kan söka oavsett var man bor är bl a följande: 
• Félix Neubergs stiftelse 
• Folke Bernadotte stiftelsen 
• Gunvor och Josef Anérs stiftelse 
• Linnea och Josef Carlssons stiftelse 
• Lindhés Advokatbyrå, som ansvarar för förvaltningen av flera stiftelser !
Respektive länsstyrelse har förteckningar över stiftelser och fonder i det egna länet. 
Majblommans lokala kommittéer, lokala Lions och Svenska Kyrkan kan ibland lämna bidrag till 
funktionshindrade barns rekreation. Flera banker förvaltar också stiftelser och fonder, ta kontakt med din 
egen bank för mer information. !
Lycka till med fondsökandet! !
Ingrid Wadenheim 

!
!
Svenska Noonanföreningen kallelse till årsmöte !!!!

Fredag 27 juni 2014 kl. 19.00 kallas du/ni till årsmöte på Bollnäs Folkhögskola i Bollnäs. 
Årsmötesförhandlingarna kommer att genomföras under föreningens familjekonferens i Bollnäs den 
25/6- 29/6 2013. Motioner till årsmötet ska vara styrelsen tillhanda senast 30 dagar före årsmötet, 
dvs. senast 2014-05-28. Vid årsmötet kommer val av ledamöter till styrelsen att hållas. Som 
anmälan till årsmötet fungerar anmälan till konferensen. Eventuella tillkommande anmälningar och 
motioner till årsmötet, skickas till föreningens ordförande Pi Tufvesson Cohen, Murarevägen 5, 227 30 
Lund eller till pi.tuvesson@lsn.se !
Utdrag ur stadgarna: 
Huvudmedlem: innehar rösträtt, rätt att inkomma med motioner till årsmötet, rätt till att få 
information från föreningen samt rätt att delta i föreningens aktiviteter. Har även rätt att till annan 
familjemedlem överlåta (skriftlig fullmakt) rätten att rösta vid årsmöte. 
Familjemedlem: har rätt till information (huvudmedlem ansvarar för att den når familjemedlem) 
samt rätt att delta i aktiviteter (under förutsättning att huvudmedlem betalt avgift till föreningen). Har 
även rätt att rösta vid årsmöte om huvudmedlem skriftligt överlåtit sin rösträtt. 

Hjärtligt välkommen! 
Styrelsen i Svenska Noonanföreningen	
  



Årets första styrelsemöte hölls i Stockholm. Vi 
anlände på fredag kvällen till Långholmen Hotel. 
Som för endast 40 år sedan hyste fångar istället 
för hotellgäster. Några kända Personer som 
suttit på Långholmen är konstnären Isaac 
Grünewald och författaren Jan Guillou.  !
Vi började kvällen med att se musikalen Priscilla 
öknens drottning på Göta Lejon. Med b.l a Björn 
Kjellman och Pernilla Wahlgren i rollerna. 
Kvällen slutade med både trevliga och allvarliga 
samtal. 

På lördagen körde vi igång på allvar. Med många 
punkter på listan. Vi gick bl a igenom budget, 
vad nästa nummer av Noonan nytt skulle 
innehålla. Jag och Elisabeth redogjorde för 
Diagnosträffen i Alingsås. Håkan och Susanne 
kom efter lunch och berättade vad De tagit fram 
för aktiviteter inför årets läger i Bollnäs. Det 
krävs noga planering av ett läger så att det ska 
passa alla våra medlemmars behov.  

På nästa sida har Ni inbjudan till Sommarens 
läger i Bollnäs. 
Vi talade också mycket om vikten av att söka 
pengar från fonder. Det är förutsättningen för att 
kunna driva föreningen och ordna olika typer av 
träffar för medlemmarna. Ingrid Wadenheim har 
gjort ett gediget arbete under åren som ensam 
fondsökare. Hon lämnar snart över helt till tre 
nya personer som ska sköta fondsökningarna.  
Tack Ingrid! 

Lördagen avslutades med middag på hotellet 
och söndag förmiddag ägnades åt mer 
styrelsearbete innan vi på eftermiddagen skildes 
åt för hemresa. !
Tack Susanne, Håkan och alla i styrelsen för 
denna gång och extra Tack till Pi som ordnat 
med mötet. !
Anna Johansson !

Styrelsemöte i Stockholm



!
Onsdag 25/6 
Ankomst under eftermiddagen !
Torsdag 26/6 
Morgon gymnastik 
Prova på studsmatta - Kubb 
Kontaktperson träff 
Bowling !
Fredag 27/6 
Morgon gymnastik 
Föreläsning av Elisabeth Wahlin vid 2 tillfällen 
Årsmöte 
Videokväll för barnen !
Lördag 28/6 
Morgon gymnastik 
Bowling 
Fria prova på aktiviteter 
Fondsökarträff 
Grillkväll och uppträdande !
Söndag 29/6 
Hemresa efter frukost.

          Bindande anmälan senast den 1 april 2014 till 
                           per.larnert@gmail.com 
         Har du frågor ring Per & Carin på 0141-21 11 41

!
Deltagaravgift !
• Diagnosbärare   Gratis !
• 0-3år   Gratis !
• 4-17år   600kr !
• Vuxen   1600kr

Välkommen till Bollnäs i sommar!



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 Noonansyndrom. 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 2013-2014 !!

        
        Ordförande                        0735-06 80 90 
    Pi Tufvesson Cohen  pi.tuvesson@lsn.se       !
    Vice ordförande   0322-63 33 41        
    Elisabeth Ivarsson  elisabeth.ivarsson@hjalmared.se       !
    Kassör    040-23 57 77                     
    Rickard Dahlroth     rickard.dahlroth@axis.com         !
    Sekreterare   033-13 05 34             
    Camilla Johansson  musse43@hotmail.com       !
    Vice sekreterare  0322-63 33 41       
    Elisabeth Ivarsson  elisabeth.ivarsson@hjalmared.se       !
    Ledamot   0705-30 27 95                  
    Anna Johansson     anna@patino.se       
        
    Ersättare   0733-68 70 32                 
    Erica Freij Ledel     erica.ledel@netatonce.net       
                                     
    Ersättare    0706-18 25 72                      
    Tina Rubbestad       tina.rubbestad@prv.se           !!!

______________________________________________________    

 Svenska Noonanföreningen 
Box 54, 431 21 Mölndal 

Bankgiro 433-0353 
www.noonan.nu 

info@noonanforeningen.se 
________________________________________________________________________


