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Ordförandespalten 
!
Hej igen alla vänner! !
Ikväll tittade äntligen solen fram efter regnet och lockade ut mig i hammocken, men tji fick jag! Nu 
kan jag inte ta mig in utan att bli blöt, så katten och jag får väl skula här under taket tills den här 
skuren också dragit förbi... !
Idag har jag skickat Alexander, min 12-årige son, till Stockholm med klassen. Det känns konstigt, han 
har ju bara varit iväg med familjen tidigare. När vi väckte honom klockan sex i morse var han glad 
som en speleman, och det var nog mest hans pappa och jag som hade resfeber. Hans pedagogiska 
resurs, Anki, är med och hjälper honom. Hon är verkligen en pärla! Vad underbart att det finns sådana 
människor! Alexander är i goda händer, men ändå känns det konstigt. Han ska ju också bli vuxen och 
vi önskar ju inget högre än att han ska bli självständig. Navelsträngen måste klippas! Vi vet att många 
föräldrar känner säkert igen sig, och föreningen planerar en träff för att samla föräldrar till barn som 
närmar sig 18-årsdagen med allt som det medför, juridiskt, ekonomiskt och känslomässigt. 
Myndighetsdagen är en viktig milstolpe i livet, inte minst för föräldrarna. !
En annan milstolpe är 65-årsdagen. Jag träffade Magnus Molander för första gången på Ågrenska förra 
året. Då var han 64 år och hade nyligen fått diagnosen Noonans syndrom. Nu berättar han om sitt 
långa liv med Noonans syndrom. Vi är verkligen glada över att kunna publicera hans egen berättelse 
här. Magnus har levt sitt liv nästan hela vägen till pensionen med Noonans syndrom utan att veta om 
det. Intressant läsning, vill jag lova! !
Innan jag slutar vill jag passa på att påminna alla medlemmar om att motioner till årsmötet måste 
lämnas in (till mig på info@noonanforeningen.se) senast 29 maj och alla kontaktpersoner som ska till 
Bollnäs om vårt möte den 26 juni. !
Regnet blev bara värre och värre, så jag fick ge mig och krypa in i stugan. Men, regn eller inte, 
sommaren närmar sig med stormsteg och styrelsen, min familj och jag ser fram emot att få träffa er 
alla i Bollnäs! Vi lovar att vi kommer att göra allt som står i vår makt för att vädret ska bli bättre än i 
fjol. !
Vi ses, 
Pi Tufvesson Cohen 
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Hej alla kontaktpersoner!  

!
Det var länge sedan vi träffades i kontaktpersonsgruppen, men nu är det dags 

igen. Vi träffas på lägret i Bollnäs torsdag 26 juni för att samla ihop gruppen och 

ha en liten genomgång och workshop.  

!
Varmt välkomna! 

Pi   

Fakta om Noonansyndrom !
Noonansyndrom 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: 

•! 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. !



Vi har tidigare berättat att Riksförbundet Sällsynta 
Diagnoser håller på att bygga upp en struktur med nätverk, 
som ska driva Sällsynta frågor på regional nivå i samband 
med bildandet av centra för sällsynta diagnoser (CSD) vid 
universitetssjukhusen. Nu har vi etablerat nätverk i sex av 
sju sjukvårdsregioner (Norr har hamnat lite på efterkälken, 
men kommer på upploppet) och går in i projektets tredje 
och sista år.  !
Fredagen 25 april träffades vi 
återigen på hotell Winn i 
Haninge för genomgång av 
läget och kick-off inför nästa 
års arbete. Stämningen var 
god, vi har ju kommit en bra 
bit på väg, och det behöver 
firas. Anders Olausson från 

Ågrenska var där och han hade 
en överraskning att komma med: han meddelade att Sällsyntas 
ordförande Elisabeth Wallenius tilldelats Ågrenskas Stora Pris. 
Vilken glädje! Ännu en anledning att fira alltså!  !!!
På lördagen var det dags för årsmöte. Verksamhetsberättelse, revisionsberättelse och budget. 
Styrelsen beviljades ansvarsfrihet och kunde andas ut (det är ju alltid lite pirrigt, även om det 
egentligen inte finns någon anledning till oro). Styrelsen fick tre nya medlemmar, vilket 
innebär en rejäl föryngring. Roligt att se att det finns unga människor som är redo att ta över 
facklan. !!
Det går verkligen framåt för Sällsynta, och det är bra, för det finns mycket kvar att göra! 

!
Kick-of f  och årsmöte i  Sällsynta 

Diagnoser 25-26 april  2014

Riksförbundets Sällsynta Diagnoser nya styrelse. 
Från vänster: Emma Lindsten (ny),  
Ulf  Larsson (vice ordförande),  
Elisabeth Wallenius (Ordförande),  
Britta Berglund, Jenny Eriksson,  
vår egen Ingrid Wadenheim,  
Daniel Degerman, kassör och  
Katarina Öhman Andersson (ny).  
Ej i bild: Philip Janson (ny) 



Detta är ett försök att på några sidor sammanfatta 
65 års levnad med Noonan syndrom utan att 
veta om att man är drabbad och att livet är värt att 
leva trots handikapp, ständiga sjukdomar och besvär 
att bekämpa och förhoppningsvis bota. Den tredje 
sentensen i mitt motto: Never give up har lärt mig 
att det går att leva ett närmast normalt liv, trots ota-
liga problem samt att alla människor har någon form 
av fel, ingen kan vara perfekt. !
Under mer än 60 år har jag känt att något inte varit 
bra. Det har varit otaliga sjukbesök allt från min 
mammas graviditet och det fortsätter år efter år…, så 
nu måste det vara 1000-tals besök och behandlingar. 
Det har varit allt från allvarliga till mer vardagliga 
problem. På dessa sidor finns det inte plats att gå in 
mer specifikt på sjukdomar och besvär. Då jag nu 
läser om Noonan syndrom kan jag bara pricka av de 
organfel jag drabbats av, samt mitt specifika utse-
ende och beteende under olika åldersperioder, allt 
stämmer alltför väl.  !
En fråga finns dock fortfarande kvar obesvarad: 
varför har ingen sjukvårdskunnig kunnat se sam-
banden tidigare, varför skall det behöva ta 65 år 
innan någon inom sjukvården intresserar sig och då 
är det inte någon läkare. Det har vid de flesta 
behandlingarna mest hetat att det var simulering av 
mig, dålig skötsel av min mamma, kan inte hitta 
något fel mm, ända tills att följden blev att något 
allvarligare måste behandlas. För flera åkommor har 
jag dock av sjukvården blivit friskförklarad, men 
oftast har jag ej fått någon riktig förklaring varför jag 
drabbats.  Naturligtvis har dessa otaliga sjukbesök 
lett till ett antal felbehandlingar under åren, men jag 
har aldrig haft kraft att ta tag i dessa. Svensk sjuk-
vård är ändå fantastisk att kunna behandla då man 
äntligen kommer till rätt specialistklinik. Jag trodde i 
min enfald att allt skulle bli bättre nu med en ställd 
och säkerställd diagnos, men icke, fortfarande får 
man kämpa hårt för att få undersökningar och vård. 
Jag kan nu bara hoppas på att de regionala centra för 
sällsynta diagnoser som håller på att inrättas på flera 
håll i landet skall förbättra situ-ationen. Jag har 
engagerat mig i detta arbete i Riksförbundet Säll-
synta Diagnoser. Här har du en länk till Sällsynta 
diagnoser om du vill ha mer info om deras arbete, 
www.sallsyntadiagnoser.se/Det började redan 

efter födelsen, mamma och jag fick stanna på 
sjukhuset 16 dagar innan hemkomst. Födelsevikten, 
3650 g och längden 49 cm var det inget fel på, och 
det pratades ingenting om att man kunde se något 
annorlunda ut. Det fortsatte med de för 
Noonanpatienter så typiska besvären med att jag inte 
fick i mig någon modersmjölk, kräktes mycket, 
mamma blev tvungen att mata mig med sked flera 
månader för att jag skulle få behålla något. Läkarna 
sade att jag hade kramp i övre magmunnen. Någon 
hjälp från sjukvården fick vi inte. Det enda läkarna 
hade att säga till oss vid sjukhusbesöken var att 
mamma skötte mig på fel sätt eftersom jag inte 
växte.  
Jag har fortfarande kvar min mammas handskrivna 
viktanteckningar under 3 månader. Jag har också tur 
då min mamma fortfarande lever, snart 95 år, och 
kan ge mig mer fakta om mina första levnadsår. 
Mamma stannade hemma under 14 år trots att vår 
familjeekonomi hade mått bättre av att hon arbetat. 
Hon förstod att jag behövde tillsyn och stöd under 
uppväxten och på 40-50-talet var att bli hemma-
mamma det bästa och enda man kunde göra i sit-
uationer som denna om man inte skulle lämna bort 
barnet till institutionsvård.  !
Jag vet nu också att jag har fel i PTPN11-genen, 
en spontanmutation vid befruktningen, dvs ingen av 
mina föräldrar har/hade syndromet. !
Det fortsatte sedan med muskelsvaghet, crypt-
orchidismoperationer (testiklarna), motoriska svå-
righeter och dålig tillväxt. Vid första synundersök-
ningen i skolan vid 12 års ålder, upptäckte läkaren att 
jag hade keratoconus ( hornhinnefel ) på båda 
ögonen. På foton kan jag se att jag alltid har varit 
närsynt redan i mycket tidiga år, men ingen reage-
rade på det. Det förvärrades sedan fram till 20 års 
ålder och vid mina sista år på gymnasiet och under 
högskoletiden såg jag knappast vad som skrevs på 
tavlan. I början hjälpte det någorlunda med starka 
glasögon, och under en period i 20-årsåldern prövade 
jag den tidens kontaktlinser, men de kunde aldrig fås 
att passa mina ögon. Synen har sedan dess förvär-
rats ytterligare, jag är nu i princip blind på ena ögat 
och har mycket dålig syn på det andra. Jag har 
opererats både med hornhinnetransplantationer flera 
tidiga starroperationer.  !
Lyckligtvis har jag mycket bra syn vid 20 cm avstånd 
på det öga som jag ser med, vilket gör att jag 
fortfarande läser böcker utan problem. Synproblemen 
är nog det som tagit hårdast på mitt psyke och 
förutsättningar i livet. Har aldrig kunnat ta körkort 
vilket gjort att arbetsförutsättningarna försämrats 
betydligt. !
Jag har haft problem med allvarliga magblödningar, 
hjärtat, hörseln, urinvägarna, led-muskelvärk, gikt, 
blodet (blåmärken), aggressivitet, psyket i stort …. Ja 
jag brukar skoja med att nu återstår snart endast 
cancer och minnet. 

Magnus berättar - Noonans Syndrom, en sällsynt diagnos med många ansikten



Jag växte mellan sexton och arton års ålder, hade en 
sen pubertet, blev till slut 168 cm lång, men fram till 
18 års ålder var jag oftast den minste i klassen.  
Nu vet jag att mycket av skolresultaten påverkades 
av Noonans. Jag tog studenten på reallinjens bio-
logiska gren, och mina betyg räckte för att komma in 
på apotekarutbildningen. Jag hade verkligen haft 
behov av dagens synhjälpmedel vid mitt skolarbete, 
och någon bra kurator att prata med, men jag fick 
bara kämpa på så gott det gick. Jag upplevde aldrig 
att jag fick någon speciell hjälp från lärare eller 
klasskamrater trots mina problem, men det berodde 
väl på att jag i de flesta årsklasserna tillhörde de 
bättre eleverna, förutom under högskoletiden som 
var en påfrestning att klara ut. Mina föräldrar hade 
inte någon akademisk utbildning så från sjunde klass 
fick jag klara mig själv, ibland läste jag med min bror.  !
Det här med skolutbildningen från första klass till och 
med högskolan är verkligen något som tär på psyket, 
särskilt om man har de former av handikapp jag led 
av. I mina samtal med min kurator tar jag ofta upp 
att jag gjorde för litet i skolan, men det var vad jag 
orkade med och kunde då. !
Kamratmässigt och idrottsmässigt har jag hela tiden 
försökt att hitta aktiviteter och sporter som jag 
trivdes med, och där mina motoriska svagheter inte 
spelade någon större roll. Några exempel: jag kunde 
inte lära mig åka skridskor, då blev jag i stället is-
hockeymålvakt, min oräddhet och aggressivitet 
gjorde att jag under 10 år spelade rugby, den hårda 
träningen gjorde att en stor del av den typiska 
muskelsvagheten försvann under många år.  
Åren mellan 10-20 år trivdes jag dessutom med 
aktiviteter som frimärkssamling och schackspel. Där 
spelade min fysiska utveckling ej någon större roll, 
dessa år upplevde jag dock som de svåraste rent 
känslomässigt. Jag kände mig aldrig riktigt med. !
Mycket tröst har jag under åren fått av Stagnelius 
dikter, och döm om min förvåning då jag läste en 
artikel i läkartidningen om Stagnelius, där man 
försöker bevisa att Stagnelius led av Noonans syn-
drom. Jag tvekar dock ej, jag känner så stor sam-
känsla med hans diktning och läser nu Stagnelius 
med ännu större behållning.  !
Slutsatser: !
Tankar givna i mitt inlägg på Facebook september 
2013, då jag fått genetiksvaret från Linköping, något 
omformulerat dock: !
Det känns skönt att vid 65 års ålder äntligen från den 
svenska sjuk-vården få ett besked om vad som till 
stor del ligger bakom mina problem under alla år. Jag 
drabbades redan i fosterstadiet av en genförändring 
som går under beteckningen Noonan syndrom. I 
Sverige föds cirka 50-100 barn årligen med Noonans.  
För intresserade finns det hur mycket information 
som helst att läsa på nätet, då det föds barn med 
Noonans syndrom över hela världen, och i ungefär 
samma andel i alla länder. Då mutationerna i de 
gener som skadas kan vara så olika från patient till 
patient, så är det också en stor spännvidd i hur stora 
skador på olika organ som de drabbade får, men jag 

har fått min beskärda del under mina levnadsår, som 
ju en del av er är medvetna om, och det fortsätter ju 
tyvärr.  
Nu då jag vet exakt var mutationen (skadan) sitter 
går det lättare att följa patienter med liknande livs-
situation och genförändring och se hur livet utvecklas 
för dem. Detta med att lösa och förklara komplexa 
problem har varit en av drivkrafterna för mig under 
mina yrkesverksamma år, så det här med att följa 
forskningen inom mitt syndrom känns bara stimu-
lerande. !
Det var min kurator som vid årsskiftet 2012-2013 
fick mig på rätt spår, och i Januari 2013 kunde jag 
även träffa och diskutera med Dr. Jaqueline Noonan 
(amerikansk kvinnlig barnkardiolog, 84 år ), som re-
dan 1963 beskrev hjärtpatienter med liknande utse-
ende och sjukdomspanorama, därav beteckningen 
Noonans syndrom. Jag fick i april i år ett intyg från 
Dr. Noonan där hon beskriver och intygar med 
utgångspunkt från fotografier under mina barnaår 
och min sjukdomsbild att jag passar in förträffligt i 
Noonanfamiljen, men att jag ändå har haft tur som 
kunnat utbilda mig och ha fått ha det arbete jag haft 
under alla år, och att jag fortfarande vill få ny kun-
skap och vara nära min familj. Jag har då och då 
mailkontakt med Dr. Noonan, vilket är mycket 
glädjande för mig. !
Har nu börjat engagera mig i diverse organisationer 
för att få fram i samhället  hur det har varit att leva 
med ett syndrom utan att veta om det. Det finns ju 
tyvärr inte så många i livet i min ålder som har 
Noonans och som pensionär kan beskriva hur ett liv 
med detta syndrom har varit. En av de roligaste 
aktiviteterna under senare år var det första vuxen-
mötet för oss diagnosbärare i Alingsås i slutet av 
förra året. Ser nu fram emot Sommarlägret i Bollnäs. 
Allt detta och mycket därtill görs tillgängligt för oss 
med Noonan Syndrom av Svenska Noonan-
föreningen, som jag har upptäckt är en verkligt 
livaktig förening. !
Min profilbild på facebook (nedan) visar hur mina 
barnbarn, Adrian och Luca, försöker få morfar att 
vara snabbare med att få fram filmer på plattan. Det 
gäller att hela tiden följa med i utvecklingen och jag 
vill leva länge till, speciellt nu när jag kan börja förstå 
mig själv. !



6 månader gammal. Jag var alltid glad, envis och 
orädd under barnaåren enligt min mamma, trots alla 
olyckor och besvär som drabbade mig. Vilken tur jag 
också har då jag nu har det mesta dokumenterat 
skriftligt och det finns många foton tagna av pappa 
under min uppväxt.  

!
!
!
!
!
!
!
!
!

Jag är 1,5 år och Håkan 15 månader äldre. Jag har 
typiskt Noonanutseende. Brett mellan ögonen, 
lågt sittande öron, näsformen, bred och låg nacke, 
liten till växten och låg kroppsvikt. Antydan till 
insjunket bröst. Dålig motorik, vilket här kan ses på 
att jag redan ramlat och slagit ut de nyss komna 
framtänderna.  

Jag 15 månader och min bror Håkan 2,5 år. 
Under större delen av barnaåren blev jag buren, 
skjutsad och omhuldad av alla. Jag hade alltid för 
dålig ork som min mamma säger då jag frågar, vilket 
visade sig även då jag kröp och försökte gå. Gick 
dock mycket ostadigt vid 1-årsdagen.Har allt sedan 
dess (och fortfarande) gått på tå och sliter ut skorna 
mycket ojämnt. 

Pappa 183 cm, Håkan 15 år, har snart nått sin 
slutlängd 182 cm. Jag är 14 år och 140 cm, 
kroppsvikten strax under 30 kg. Jag har ännu 
lång tid fram till pubertet och min slutlängd 168 cm. 
Foto taget 1962 utanför vårt fritidsställe 5 mil 
söder om Stockholm. Där fick jag vara alla somrar 
mellan 1952-1966, från det skolan slutade i juni tills 
höstterminen började, mamma var ju ledig. Från 
Hölö-tiden finns hur mycket som helst att berätta, 
både snälla och otäcka händelser, med min 
personlighet ställde jag upp på allt, ju farligare desto 
bättre. Allt jag gjorde under dessa år räcker bara det 
till en hel bok om hur det var att vara barn på 50-60-
talen i ett uppåtgående Sverige. 

!
En typisk bild vid en av 
många sjukperioder, men 
glad ändå. Här är jag i 
20-årsåldern, ligger till 
sängs på grund av en 
infektion i ena ögat. 
Ändra bara min ålder så 
kan man föreställa sig 
hela mitt liv, detta 
kroppsläge inträffade, 
inträffar alltför ofta.  

!
!!!

Detta är en förkortad 
versions av Magnus 
Molanders artikel om sitt liv 
med Noonansyndrom. Hela 
artikeln kommer ni snart att 
kunna läsa på Svenska 
Noonan föreningens 
hemsida. !
Tack Magnus för att du 
vill dela din berättelse  
med oss! !



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.johansson@swedese.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 
________________________________________________________________________

mailto:pi.tuvesson@lsn.se
mailto:elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
mailto:rickard.dahlroth@axis.com
mailto:musse43@hotmail.com
mailto:elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
mailto:erica.ledel@netatonce.net
mailto:tina.rubbestad@prv.se
http://www.noonan.nu
mailto:info@noonanforeningen.se
mailto:pi.tuvesson@lsn.se
mailto:elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
mailto:rickard.dahlroth@axis.com
mailto:musse43@hotmail.com
mailto:elisabeth.ivarsson@hjalmared.se
mailto:erica.ledel@netatonce.net
mailto:tina.rubbestad@prv.se
http://www.noonan.nu
mailto:info@noonanforeningen.se

