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Intressant om losartan

I detta nummer av tidningen finns tva artiklar som
bada behandlar blodtrycksmedicinen losartan. En av
vara medlemmar deltog pa ett digitalt seminarium
fran USA 1 somras dir frdgan om losartanets paver-
kan vid marfan togs upp. Vi har dven fatt en genom-
ging av kardiolog Mikael Dellborg om vad som
framkommit om losartan i de nyaste studierna.

Vid studier pé rattor med marfan har det visat
sig att blodtrycksmedicinen har gynnsam effekt for
att bromsa utvidgningen av aorta. Vid uppfdljande
studier p4 méinniskor visade det sig att effekten pé
manniskor med marfan inte var lika stor; viss batt-
ring kunde ses hos barn. Vid nyare studier har det
anda visat sig att det antagligen kan tinkas ha effekt
aven hos vuxna.

Vi dr manga som tagit losartan under flera ars tid,
som fick det utskrivet redan efter de forsta studi-
erna. Jag sjilv har under arens lopp ténkt att det ar
ett litet halmstrd som man gérna vill hélla sig fast 1.
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Jag har ofta funderat pa att sluta ta medicinen och
enbart fortsitta med betablockerare, som hjartex-
perter bade i Sverige och i andra delar av vérlden
ar tamligen 6verens om, har goda effekter nér det
géller att minska péfrestningen pa aortan. Efter de
nyare losartan-studierna kénner jag mig personli-
gen overtygad om att jag vill fortsdtta ta mitt halva
(vissa tar ett helt) losartanpiller per dag. For mig,
som inte tycks fa nigra biverkningar, kdnns det
faktiskt tryggt.

Karin Olsson

Ordf6rande

Karin Olsson
Ordférande i Svenska Marfanforeningen

Digital Marfankonferens fran USA

Den amerikanska Mar-
fanféreningen hade sin
arliga konferens i virtuell

| form i ar och var medlem
Florina Negut deltog. Har
ar hennes sammanfatt-
ning av konferensen.

Losartan ar troligen verksamt

En av de viktigaste presentationerna holls av ldkar-
na Hal Dietz och Jefferson Doyle fran John Hopkins
Hospital i USA. Hal Dietz och hans laboratorium &r
specialiserade pd att undersoka bindvavssjukdomar,
medan Jefferson Doyle dr specialiserad pa pedia-
trisk oftalmologi och genetiska 6gonsjukdomar.
Doktor Hal Dietz pratade kring vad som sérskiljer
Marfans syndrom istéllet for vad som orsakar det
och presenterade nagra studier gjorda pd moss och
minniskor. Studierna bekréftade att anvindning av
lakemedel &r fordelaktigt. Det finns studier som ty-
der pé att Losartan bromsar tillvixten av aorta, och i
vissa fall fungerar béttre &n en kombinerad behand-
ling av Losartan och beta-blockerare. Det ndmn-
des ocksé att vissa antibiotika som Ciprofloxacin,
Levofloxacin och liknande bor undvikas eftersom
de mojligen kan orsaka aortadissektion.

Bra med traning

Ett annat &mne for studierna var den skadliga eller
skyddande effekten av traning vid vaskuldra bind-
vavssjukdomar. Personer med marfan bor forbli
aktiva, kanske till och med oka trdningsnivan i vissa
fall. En studie av isometrisk trdning (statisk trdning)
gjord pd moss med Vaskulédr Ehlers-Danlos syndrom
(vilken liknar marfan mycket) visade att det gav
skydd for aortan hos hon-mdssen, men att det var
skadligt f6r han-moss.

Ett av de mest intressanta &mnena i hans presenta-
tion handlade om genetisk modifiering. Studier gjor-
da péd moss visade att en viss gen dr orsaken till att
det finns olika fenotyper (alltsé fysiska egenskaper,
drag som man kan se) inom en familj med samma

mutation. Denna gen ger varierad svarighetsgrad av
marfan. Forskarna lyckades “’stora” detta hos mdss
med marfan si att aortaaneurysm kunde forhindras.
Detta kan framover bidra till lovande behandlings-
strategier.

Forskning om ogontillvaxt
Doktor Jefferson Doyle pratade om forskning gjord
pa moss med Marfans syndrom, med fokus pa 6gon-
tillvéaxt. Slutsatsen av studien var att Losartan inte
hade ndgon effekt pa 6gat men att vissa 6gondrop-
par kunde stoppa 6gats tillvéixt. Fler studier behovs
1 dmnet.

Inspelning frén konferensen kan ses pé https://
www.marfanfoundationconference.org eller pa
Amerikanska Marfanféreningens Youtubekanal.

FLORINANEGUT

FAKTARUTA:

Kommentarer till det som sades pa konferensen av
Mikael Dellborg, kardiolog och professor vid Sahl-
grenska universitetssjukhuset, kan lasas nedan:

Losartan har ju i flera studier visat sig ge goda effekter
pa aortautvidgning, liksom betablockad. Méjligen ar
kombinationen allra bast, men studierna ar sma och
invandningar finns.

Den senaste storre studien ar en uppfdljning av den
tidigare COMPARE-studien och som kom i slutet av
2020. | princip visar den samma som tidigare; det vill
saga att minst nagon av behandlingarna, kanske kom-
binationen, ar bra.

Vad galler antibiotika ar det en knepig diskussion dar
vissa antibiotika ar associerade med aortadissektion/
aortaaneurysm. Men det kan ocksa bero pa att den
akomma man far antibiotikan mot (vissa typer av
allvarliga infektioner) i sig ar associerad med risken.
Alltsa inte antibiotikan utan den infektion som be-
handlas ar orsak till den 6kade risken. Oavsett vilket
ar riskokningarna valdigt sma i det enskilda fallet. Jag
kommer att aterkomma om detta lite mer langre fram
har i tidningen.

Det ar roligt att de aven i USA foresprakade fysisk akti-
vitet, da de ofta brukar vara valdigt forsiktiga med det.




Sajia om traff for unga vuxna

Var relativt nya medlem Sajia Afrin Joty, som aven
nyligen har flyttat till Sverige, deltog pa en digital
traff i somras fér unga vuxna med Marfans syn-
drom. Traffen arrangerades av Marfan Europe
Network. Den brukar i vanliga fall vara foérlagd till
samma plats dar det ordinarie "vuxen-motet” for
hela detta natverk halls. Det sker i nagot av med-
lemslanderna i Europa. Sa har berattar hon:

Jag heter Sajia Afrin Joty. Jag kommer ursprungli-
gen fran Bangladesh. Under min barndom (ca 4-5
ar) upptéckte en lakare att jag hade allvarliga 6gon-
problem. P4 min mors sida har min mamma, store-
bror, moster, farfar och farbror alla samma problem.
Jag ser inget alls pd mitt hogra 6ga och jag har lins-
forskjutning i1 vénster 6ga och utan glasdgon ser jag
nistan ingenting. Under min graviditet uppticktes
att jag hade lackage pd mitralisklaffen i hjartat.

Jag flyttade till Berlin 2020. Liakaren dér foreslog
att det skulle goras ett genetiskt test pa min dotter
nér hon var 2,5 ar. Vid samma tidpunkt flyttar vi till
Sverige och har inte hunnit testa henne hir dnnu.

Jag kom till Sverige i februari 2021. Efter att ha
kommit hit, sokte jag efter ndgon "Marfanklinik”
dér man kunde utfora testet som dr mycket viktigt
for mig och min dotter. Nu &r hon 3 ar och det ar
hog tid att fa veta om hon har Marfans syndrom el-
ler inte. Att fa gbra mina egna regelbundna kontrol-
ler &r ocksé nddvandigt (6gon och hjirta), men det
har inte blivit gjort &nnu. Nir jag sokte efter ndgon
lamplig klinik sdg jag ett inldgg pa Facebook om
att det arrangerades ett mote online, organiserat av
Marfan Europe Network. Jag anmélde mig genast
for jag ville traffa manniskor i liknande situation.

Zoomsamtalet borjade med att vi presenterade oss.
Vi borjade med lite grundfakta om oss sjidlva genom
att utnyttja de digitala funktionerna. Forst stingdes
alla kameror av och métesvérden fragade till exem-
pel: ”Vilka av er dr den enda personen med marfan

i familjen?”” och da satte de, som detta stimde for,
pa sina kameror. P4 detta sitt 1arde vi oss snabbt
en massa saker om varandra. Jag forstod hur lika
vara liv r relaterade till vér ldngd, syn, hjérta,
ryggsmairta och stindiga trotthet.

For forsta gangen tréffade jag ménniskor som var
mer eller mindre som jag, men inte fran min familj.

Vi var fran lander som Tyskland, Schweiz, Estland,
Frankrike och jag fran Sverige. For mig var métet
mycket informativt eftersom jag fick veta saker som
jag inte hade en aning om. Jag kommer absolut att
delta pa den hir typen av méten varje ar, dir vi kan
prata med varandra och dela med oss av vara erfa-
renheter.

SAJIAAFRIN JOTY
OVERSATT FRAN ENGELSKA AV KARIN OLSSON

Ett mycket intressant hostmote

En l6rdag i mitten av oktober héll Riksférbundet
Saéllsynta Diagnoser sitt arliga hostméte, digitalt
denna gang. Vi var tva fran Marfanféreningens
styrelse som deltog; Susanne Jakobsson och Karin
Olsson. Det var ett méte med mycket bra informa-
tion som vi har refererar fran.

Forst presenterade styrelsen sig och dérefter att de
tva viktigaste fragorna for Riksférbundet nu ar att
stdarka den regionala verksamheten och att jobba
med de pdgaende projektet SMIL (Sallsynt mitt 1
livet).

Pandemin — inte bara dalig

Detta foljdes av en kort diskussion om hur vi del-
tagare tycker att Coronapandemin har paverkat var
vardag och vad som har varit den storsta utmaning-
en. Ménga tyckte att isoleringen har varit pafres-
tande bade psykiskt och fysiskt och det har varit
svarare att fa vard for sin diagnos. Nagra upplevde
ocksa svarighet med att hora ordentligt vad andra
sdger ndr de bar munskydd eller visir. Manga har
upplevt problem med att veta om den egna sillsynta
diagnosen utgor en riskgrupp eller inte.

Vi fick ocksa svara pé fragan om vi tyckte att vara
respektive patientforeningar hade lart sig nagot av
pandemin och vad som faktiskt har varit positivt
med den. Flera framforde att det har varit positivt
att medlemmar har kunnat nirvara pé digitala moten
och att det har bidragit till ett minskat resande. En
annan positiv sak var att man har fatt farre “vanliga’
infektioner under denna tid.
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Mal for férbundet

Vi fick en genomgéng av Riksforbundets verksam-
hetsplan for 2021-22 med dess intressepolitiska mal,
vilka ar:

« ratt vard- och stédinsatser i tid och utifran behov,
inklusive diagnostik och behandling.

+ nationell samordning av insatser for battre och mer
jamlik vard.

» patient- och brukarféretradare i verksamheter med
ansvar for att paverka levnadsférhallande,
inklusive halsa for vara medlemmar.

» kunskap och information om sallsynta diagnoser
utefter behov. Oavsett var behandlande vard- och
stddgivare finns ska man kunna fa tag pa adekvat
kunskap och information som ocksa ska goras
tillganglig for personen med sallsynta diagnoser
och deras narstadende.

» hallbar ekonomi med stabil basfinansiering av
Riksforbundet, medlemsforeningar och regionala
natverk av patient- och brukarféretradare.

Vander sig till manga
Verksamhetsplanen tar ocksé upp vilka malgrupper
man ska vénda sig till, ndmligen:

» beslutsfattare, inklusive verksamhetsledare pa
nationell och regional niva.

* vard- och stodgivare som arbetar med personer
med sallsynta diagnoser.

» personer som lever med sallsynta diagnoser och
foretradande organisationer.

« forskare

 vid stérre evenemang, till exempel Almedalen, har
forbundet aven en bredare allmanhet som mal-

grupp.

Mycket har hant
Riksfoérbundet bildades 1990 och mycket, som
starkt sdllsyntomrddet, har skett under aren.

1989 Agrenska startar, 1993 LSS kommer till,
1995 Sverige gar med i EU, 1997 EURORDIS
bildas, 1995 Projekt Smagruppscentrum startar sin
verksamhet, 1995 Orofacialt centrum kommer till,
1998 Riksforbundet Sillsynta diagnoser bildas,
2000 far vi Orpha Drug Act. Detta f6ljs 2003 av att
det nordiskt samarbete stirks, 2009 kommer EU-re-
kommendationer med nationella strategier, 2012 gor
Socialstyrelsen sin utredning om nationell strategi



och den lamnas till regeringen, 2012 - 2018 utveck-
las Nationella funktionen for séllsynta diagnoser
(NFSD) och de regionala Centrumen for séllsynta
diagnoser (CSD), 2015 bildas Séllsynta fonden.

Historien fortsétter 2017 med att European Re-
ference Networks tillkommer, 2018 gor regeringen
och SKR en dverenskommelse om langsiktigt mal
for vard av personer med séllsynta sjukdomar.

2020 kommer Nationella Programomradet for
sdllsynta sjukdomar till, samtidigt som CSD i sam-
verkan inréttas. 2020 antar Socialstyrelsen det nya
begreppet for och Sveriges nya definition av sdllsynt
hdlsotillstand. Slutligen under 2020-2021 far det
Nationella programomrédet séllsynta sjukdomar
sina sa kallade Nationella arbetsgrupper (NAG). De
NAG som bildas ér da en for forstudie om nationellt
kvalitetsregister och en for sillsynta vardbehov
med flera. 2021 antas en resolution om séllsynta
hélsotillstdnd som dven nu dr pa vig att antas av
FN:s Generalforsamling.

SMIL-projektet

Programmet pad Hostmotet fortsatte med information
om projektet Scllsynt mitt i livet (SMIL) som pagar.
Det har vi beréttat om 1 Marfantidningen forut under
aret, sa vi tar inte s& mycket om det nu. Kort kan vi
dnd4 beritta att det handlar om psykisk hélsa och

ar diagnosoverskridande. Det startade 1 januari i ar
och ska pagi i tre ar och bedrivs i nidra samarbete
med Studieférbundet Vuxenskolan, Stockholm. Just
nu pagdr det man kallar test-samtals-traffar, dér en
grupp utvalda ”forsdkspersoner” far testa att digitalt
samtala kring projektets utvalda teman, vilka ar:

» Livet som standig expert

» Att vara annorlunda

» Relationer till féraldrar

» Sjalvkansla och sjalvfértroende
* Det ar OK att vara ledsen

¢ Min framtid

=

Ett studiematerial ska tas fram och utifran det kan
var egen forening sedan bedriva samtalstréiffar 1
samma dmnen. Jag, Karin Olsson, dr med i pro-
jektets referensgrupp dir vi fir komma med inspel
och synpunkter pd uppligget vart efter. Det finns en
blogg ddr man kan l4sa mer https://sallsyntmittili-
vet.blogspot.com

Regionalt

Sista passet dgnades at det regionala arbetet. Alla
vi medlemmar i Marfanforeningen rdknas dven
som enskilda medlemmar i Riksférbundet och kan
ddrmed engagera oss i1 deras regionala nitverk som
finns ett for varje sjukvardsregion (https://www.
sallsyntadiagnoser.se/brukarnatverken/). I dessa
kan, vem som vill, engagera sig och till exempel
hjédlpa till med att arrangera regionala traffar for alla
som dr medlemmar i1 Riksforbundet. Vad man ska
tdnka pa da ar att dessa 4r till for alla olika diag-
noser och kommer dérfor inte bara att handla om
marfan forstds. Faktum &r att vi som har ett séllsynt
hélsotillstdnd har vildigt mycket gemensamt dven
om vi inta alla har samma diagnos.

KARIN OLSSON OCH SUSANNE JAKOBSSON

Forsiktigt positivt om losartan

Det har kommit en ny studie om medicinen losartan
och marfan, en sa kallad compare-studie. Kardiolog
Mikael Dellborg i Géteborg har gjort denna intres-
santa sammanstallning Over resultaten. Vi vill passa
pa att namna att Mikael ofta tanker pa var férening
nar han far kAnnedom om nyheter, relaterade fill
marfan och han har flera ganger skrivit artiklar till
var tidning och hjalpt oss att fa svar pa hjartrelate-
rade fragor. Mikael ar kardiolog och professor pa
GUCH - enheten vid Sahlgrenska universitetssjuk-
huset i Géteborg.

Denna compare-studie jamforde randomiserat (alltsa
lottat) 233 patienter dédr behandling med losartan (en
sa kallad ARB = angiotensinreceptorblockerare) som
tillagg till tidigare behandling. Man jamforde med

att fortsétta med “’vanlig behandling”, alltsd behand-
ling med betablockad, som till exempel propranolol,
metoprolol eller bisoprolol. Hos drygt tva tredjedelar
(71 procent) av patienterna var det “vanlig behand-
ling”. Den ena gruppen fick alltsé losartan plus,
oftast, betablockad och den andra gruppen endast
betablockad eller ingen ldkemedelsbehandling alls.
Studien startade 2008 -2009 och foljde patienterna
under tre ar. Man fann en statistiskt signifikant positiv
effekt av losartan pa aortarotens diameter. Skillnaden
var dock vildigt liten, 0,6 mm efter tre ars behandling
(European Heart Journal 2013;34:3491- 3500). Det dr
liknande resultat som 1 andra, senare studier av losar-
tan eller andra ARB. Nagon tydlig effekt pé kliniska
héndelser har ingen studie kunnat pavisa. Delvis da
de flesta studierna varit for korta ur den aspekten, i
regel tva till tre ars behandlingstid.

75 patienter

I compare-studien valde man att efter studiens slut
lata patienterna vilja om de ville fortsédtta med losar-
tan eller, om de lottats till ”vanlig behandling”, ldgga
till losartan. Man fortsatte folja alla patienter och
hade da alltsé en grupp med 75 patienter som hade
haft losartan konstant, bade under studietiden och
under uppfoljningen. Att jamfora med 78 patienter
som aldrig statt pa behandling med losartan under

studietiden, totalt 7,9 ar. Darutéver fanns det alltsa
80 patienter som antingen avbrot losartanbehand-
lingen, som tog losartan lite av och till eller som av
ndgon anledning tappades bort eller inte ville vara
med. De sistnimnda 80 patienterna forsvarar forstés
bedomningen av studien. Ett skil till att man inte star
kvar pa losartan kan till exempel att man inte tal det,
far allvarliga biverkningar, avbryter studien for att
man flyttar eller av andra skél avbryter den.

"Kliniska handelser”

I en artikel som publicerades i slutet av 2020 (i
European Heart Journal 2020;41:41881- 4187)
jamfordes kliniska hdndelser hos de 75 som stod
pd losartan under hela studietiden med de 78 som
“aldrig” stod pé losartan. Se resultat nedan.

Hela tiden Aldrig
losartan losartan

Antal patienter 75 78
Uppfoljningstid 8,2 &r 7,6 ar
Nativ aortarot (dvs icke opererad) 68 % 59 %
FBNI mutation 73% 78%
Alder vid studiestart 34 ar 41 ar
Betablockad vid studiestart 77 % 64 %
Aortarot diameter 46 mm 44 mm
Aorta ascendens diameter 27 mm 28 mm

Under uppfoljningstiden sé intrdffade det en del
kliniska "héndelser” i form av behov av aortarotski-
rurgi, aortadissektion eller andra aortarelaterade
atgirder. Se resultat nedan.

Hela tiden Aldrig
losartan losartan
Antal patienter 75 78
Aortarotskirurgi, antal op pat 10 13
Reoperation av aortarot, antal 1 2
Annan aortaoperation, antal 0 3
Aortadissektion, antal 3 11
Dodsfall 0 5

Totalt antal héndelser (antal, %)14 (19%) 26%* (33%)

* Négra patienter hade mer &n en héndelse”.



Studien visar alltsa att risken att det skall ske en
“héndelse” av den sort som anges i tabell 2 bara ar 47
procent om du stér pa losartan, jamfort med om du
inte gor det. Men siffrorna 1 studien talar ocksd om
att den statistiska osdkerheten &r stor och att risken 1
princip lika gédrna kan vara sa 1&g som 24 procent el-
ler s& hog som 90 procent. Det vill sdga ganska nira
risken for gruppen som aldrig tagit losartan.

Slutsatser

Forfattarnas slutsats ér att behandling med losartan
totalt sett forbéttrade (alltsd minskade) risken for
kliniska "hindelser” vid étta &rs uppfoljning och att
behandling med losartan, som tilldgg till behandling
med betablockerare, bor betraktas som ett passande
(suitable) behandlingsalternativ for patienter med
marfan.

...men viss forsiktighet

Varfor dr man lite forsiktiga i sin slutsats? Jo, det
finns en del skillnader mellan de patienter som hela
tiden stér pd losartan och de som aldrig star pa los-
artan. Det skiljer lite i alder och det skiljer en del i
forekomst av tidigare aortarotsoperation med mera.
Eftersom studien, i den del som hér presenteras, inte
var randomiserad méste tolkningen vara forsiktig,
men forsiktigt positiv. Sedan ar det forstés ocksa
osidkerheten kring de 80 patienter som inte var med
1 uppfoljningen av olika skal.

Mina slutsatser — god effekt

Min egen kommentar kring compare-studien &r att
den visar god effekt av losartan, att det &r viktigt for
personer med marfan att ta antingen betablockerare
eller ARB (till exempel losartan). Med “goda effek-
ter” av losartan menar jag att medicinen, troligen pa
sikt, kan forhindra allvarliga hiandelser sdsom aor-
tadissektion, dod, annan aortaoperation, reoperation
eller aortarotskirurgi. Tidigare studier har, kanske
pa grund av for kort uppfoljningstid, inte kunnat
pavisa sadana effekter. Kanske dr kombinationen

av de tvd dnnu béttre, men dér finns en betydande
osikerhet.
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Mikael Dellborg

Forebyggande medicinering

Behandling med betablockerare eller ARB ér tinkt
att vara livslang och ger ingen lindring av symtom
eller besvir i de flesta fall. Jag menar att losartan,
eller betablockerare, inte i sig tas for att ge nigra
positiva mirkbara effekter utan dr en forebyggande
medicinering som pa sikt, troligen, forhindrar bade
allvarliga hiandelser och pé lang sikt i sddana fall,
dven symtom/besvir. Men orsaken till behandlingen
ar rent forebyggande och inte symtomlindrande. Man
kan jamfora med starka smértlindrande mediciner av
exempelvis morfintyp. Sddana ldkemedel har en del
biverkningar (beroenderisk, forstoppning mm) men
har samtidigt en mycket god effekt pa smirta. Da
accepterar man i regel de biverkningar som finns med
morfin dérfor att effekten &r s god. Cellgifter ar ett
annat exempel pa en behandling dar man accepterar
mycket kraftiga och allvarliga biverkningar eftersom
effekten dr pataglig och ganska omedelbar.

Om man ténker sig att betablockerare/losartan har
en hel del vanliga och tydliga biverkningar sa &r det
svérare att motivera sig att ta den typen av lakemedel
under lang tid. De negativa effekterna ar patagliga
men de positiva effekterna bestér ju egentligen “’bara”
1 att man haller sig frisk och inte behdver operera sin
aorta. Darfor maste rent forebyggande behandlingar
av typen betablockerare eller losartan, till personer
med marfan, vara s ndra biverkningsfria som mojligt
for annars kommer inte personen som behandlas att
vilja eller orka fortsatta med behandlingen.

Sedan kan det forstas vara sa att betablockerare,
vid ojdmn hjértrytm, ocksa har en symtomlindrande
effekt vilket kan vara en, sé att séga, positiv biver-
kan. Betablockerare har exempelvis som “’biverkan”
att migrin ofta blir bittre och det kan ju vara en po-
sitiv bieffekt for en patient med marfan och migréan.

Allt detta gor att behandlingen med betablock-
erare eller ARB behdver vara noga justerad och
instélld for att ge sa lite besvér och biverkningar
som mojligt.

MOLNDAL 12 OKTOBER 2021
MIKAEL DELLBORG

Valkommen till var forenings arsmote
Lordag 26 mars 2022, kl 13.00-16.00 i Stockholm

Lokal dr dnnu inte bestimd, men nidgonstans nira
centrala Stockholm kommer det att bli.

Detta &r ett utmarkt tillfdlle att trdffa andra med
marfan eller som har barn eller annan anhorig med
marfan. Som vanligt kommer vi bjuda in ndgon

medicinskt kunnig som pratar om Marfans syndrom.

Det hela startar med att vi bjuder pa en matig
macka. Dérefter gar vi genom arsmdtespunkterna
med bland annat val och ny styrelse och avslutar
med det medicinska foredraget. Vi kommer lagga
in fri tid didremellan for vi vet hur viktigt det &r med
’korridorsnacket” ocksa.

Valberedningen

Om du vill foresla nagon eller dig sjilv till att vara
med 1 den styrelse som vi ska vélja, s& kontakta
nagon av valberedningens tvd ledamdter; Anneli
Jonsson jonsitos@hotmail.com eller Claes Wildar
claes470@hotmail.com

Forslag/motioner

Om du har nagot forslag pa saker som du tycker att
var forening borde gora, dr du vilkommen att skriva
ett forslag (en motion) till &rsmoétet. Maila ditt for-
slag senast 7 mars till marfan.sverige@gmail.com

Kostnad
Det kostar inget att delta och vi bjuder pé fika. Re-
san till Stockholm kan vi tyvérr inte std for.

Anmdlan och frdgor

Anmél dig senast 7 mars till
marfan.sverige@gmail.com

eller pa telefon till Paula Grandell 070-492 41 67.

Forslag till dagordning for arsmoétesforhandlingarna
Motets dppnande

Kallelsens godkdnnande

Val av ordférande for motet

Val av sekreterare for motet

Dagordningens godkdnnande

Val av tva justerare som ocksa dr rostraknare
Justering av rostlangd

Verksambhetsberittelse

e S A o e

FEkonomisk berittelse

—
=]

. Revisionsberittelse

—
[S—

. Styrelsens ansvarsfrihet

[
[\

. Inkomna motioner och forslag

—
(98]

. Faststdllande av arsavgift for ndstkommande ar

. Verksamhetsplan och budget for 2022

_—
[T BN

. Val av styrelseledamoter

—_
(o)

. Val av ordforande

oy
-

. Val av revisor och revisorssuppleant

—
o0

. Val av valberedning

—_
\O

. Ovriga fragor

[\
=)

. Motets avslutande



Hjartebarnsfonden — GUCH
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hjartebarnsfonden.se

Hjartebarnsfonden — GUCH, ér en ideell forening
for alla som &r dver 18 &r och har ett medfott hjért-
fel. Aven om Marfans syndrom i grunden ér en
bindvivsdiagnos sa medfor det ju ocksa en med-
fodd paverkan pa hjértat. Darfor ar alla som har
marfan vilkomna att vara medlem hos dem.
Begreppet GUCH stér for Grown-Up Congenital
Heart disease (vuxen med medfott hjartfel).

Hjértebarnsfonden GUCH har bildats for att till-
varata de intressen och fragor som uppstér nir de
som dr fodda med hjértfel uppnar vuxen alder. Det
kan exempelvis innebéra fragor om vad man har
ritt till inom sjukvarden, vilka forsékringar man
kan teckna, hur det blir om man vill ha barn och
hur framtiden kan se ut. De arbetar for att anordna
motesplatser och aktiviteter for sina medlemmar
och pé sé sitt skapa ett kontaktnt.

Jag sjdlv har varit medlem 1 ndgra &r nu, som ett
komplement till mitt medlemskap i Marfanforen-
ingen. Jag har haft stor glidje av detta. De anordnar
till exempel seminarier (nu i digital form) med
hjart- och andra specialister som talar om olika as-
pekter som ror det medfodda hjértfelet. Det finns en
facebookgrupp dir jag ofta har kunna dryfta mina
funderingar och ta del av andras.

Om du vill kontakta GUCH styrelse kan du maila
guch@hjartebarnsfonden.se
eller 1ds mer hir:

https://www.hjartebarnsfonden.se/lokalt/guch/
KARIN OLSSON
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Sa har infor julen vill jag tipsa om tva bocker med

julanknytning.

Den forsta heter”Allt jag 6nskar mig till jul” av Joanna Bolouri och den
andra ar forfattaren Jenny Golgrens “Jul pa det lilla hotellet vid havet”.

Allt jag onskar mig
till jul. Vad hiander
om ditt livs kérlek

ar din bésta véns
flickvén, och det var
du som parade ihop
dem?

Niér Nick blir av
med sitt jobb péd den
prestigefyllda advo-
katbyran och sam-

tidigt dumpas av
sin flickvén tvingas
han motvilligt att ta ett
jobb som jultomte i ett kopcentrum. Samtidigt som
hans vénner gifter sig eller befordras, tillbringar
Nick sina dagar med att terroriseras av vresiga tom-
tenissar och bortskdmda ungar.

Tills han tréaffar fyradriga Alfie. Allt Alfie 6nskar
sig till jul &r att hans mamma, Sarah, ska bli glad
igen. Rord av pojkens osjdlviska dnskan ordnar
Nick en dejt mellan Sarah och hans bdsta vdn, Matt.
Nick stéller upp som barnvakt till Alfie for att de
ska kunna fa tid ifred, och uppticker snart att han
trivs 1 den charmiga fyradringens séllskap. Men
allteftersom Sarah och Alfie blir en storre del av
deras liv, inser Nick till sin forskrackelse att Sarahs
och Matts lycka innebér hans egen olycka.

Allt jag onskar mig till jul &r en rolig, varm och
rorande julroman for fans av Beth O’Leary och
Marian Keyes

. @
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s ﬁﬁ_ pA DET LILLA & Jul pa det lilla hotel-
HOTELLET VID HAVET let vid havet ar en ny
charmig julroman av
Jenny Colgan och
den fjarde delen i
serien om Flora pa
on Mure.

Flora Mackenzie
ar orolig for sin
bror Fintan. Han
har inte kommit

Over sorgen efter

sin partner Coltan

och Flora vill hjédlpa

honom att komma pa fotter igen. Det hemsokta
gamla hotellet vid 6ns spets var Coltans hjértepro-
jekt. Med lite hjélp fran Flora kan Fintan forvandla
hotellet till en festlig oas av sprakande brasor och
god mat, allt lagom till jul.
Men att driva ett hotell visar sig inte sa enkelt hon
forst trodde. Och att Flora dessutom &r nybliven
mamma gor det definitivt inte littare. De enda som
ar intresserade av att komma till den vindpinade
lilla 6n for att arbeta i koket dr en fransk kock med
ett temperament som skrimmer 1 vag de flesta, en
bortskdmd norsk kdkspojke som inte dr den han
utger sig for att vara och en smirtsamt blyg koksas-
sistent som rodnar sa fort nagon pratar med henne.

Kommer den hir brokiga skaran gora det som
kravs for att hinna i tid till den stora 6ppningsda-
gen?

NILS-AKE NIELSEN
KALLA: ADLIBRIS

11



BEGRANSAD
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Vid definitiv avflyttning eller felaktig
adress atersands forséandelsen med
ny adress angiven.

Paula Grandell
Gisslarbo 54
731 15 Kolsva




