Protokoll fran Svenska MS sillskapets styrelses telefonmote 120402

Deltagande: Anders Svenningsson, Fredrik Piehl, Petra Nilsson, Claes Martin, Eva Mansson
Lexell, Lou Brundin, Anna Fogdell-Hahn, Clas Malmestrém, Magnus Vrethem, Jan Lycke
(adjungerad och ansluter vid paragraf 11).

Ej narvarande: Lillemor Jansson, Jan Hillert (kallad adjungerad), Fredrik Walentin (kallad
adjungerad).

§ 1 Motets 6ppnande
Ordférande forklarar motet 6ppnat.

§ 2 Val av justeringsperson
Till justeringsman valjs Claes Martin.

§ 3 Godkdannande av dagordningen
Dagordningen godkanns.

§ 4 Foregaende motesprotokoll
Foregaende motesprotokoll har cirkulerat som pappersexemplar for underskrift for att
anvandas till bank for att ordna firmateckning for ordférande och kassor. Protokollet skall
till sekreterare Petra Nilsson for arkivering. Elektroniskt protokoll har skickats ut under
dagen och godkanns och skall laggas ut pa hemsidan.

§ 5 Rapport kring ekonomin
Kassor Lillemor Jansson ar ej narvarande. Ordférande Anders Svenningsson rapporterar
att bade han och kassor Lillemor Jansson nu ar firmatecknare for sallskapet.

§ 6 Rapport fran forskningsfonden
Jan Lycke har vid denna paragraf annu ej anslutit.

§ 7 Rapport fran rehabutskuottet
Eva Mansson Lexell rapporterar att medlemmar tyvarr ej anmalt sig for onskemal om att
fa ha en presentation pa varmotet. Rehabutskottet har ej tillrdackligt med
programpunkter fér att kunna fylla ett parallellt program. Rickard Levi, ny medlem i
rehabutskottet, kommer att foreldsa om rehabiliteringsfilosofi och i Gvrigt har man
lite diskussionspunkter.

Diskussion har ater igen forts kring vilka rehabvariabler som skall finnas med i MS
registret men man haller fast vid de tva variabler som beslutades pa arsmotet,
rehabilitering senaste 12 manaderna och enskild behandling senaste 6 manaderna.
Dessa variabler vantar pa att inféras men det kan dréja manader, da det ar lang vantetid
for olika variabler och ordférande Anders Svenningsson rekommenderar att
rehabutskottet forsoker fa Carmona att upprioritera inférande av dessa variabler.



§ 8 Rapport fran lakemedelsutskottet
Rekommendationer kring Gilenyabehandling har skickats ut till medlemmar och lagts ut
pa hemsidan. Uppdatering av en del av hemsidans PM (4AP/Fampyra,
Rekommendationer om administrering och 6vervakning av Tysabri, JCV-assay, PML
riskbedomning och Tysabri rekommendation) haller pa att ske.

§ 9 Rapport fran SMS registret
Jan Hillert &r ej narvarande.

§ 10 + § 11 Rapport kring redaktionella fragor samt Projekt "Hemsidan — metodboken”
Onskemal om férnyelse av de olika avsnitten i metodboken har skickats till respektive
forfattare.

Olika mojligheter till arvodering av Fredrik Walentin, ansvarig fér hemsidan,

diskuteras da dels en grundlaggande revidering av hemsidan eventuellt behdvs och dels
kravs en kontinuerlig uppdatering av hemsidan. Om Walentin

skall arvoderas kanske det kan klassas som att vi bedriver naringsverksamhet och vi kan
da ej forbli ideell forening, och det kan medféra en del komplicerande uppgifter som
exempelvis deklarationsskyldighet. Ordférande skall ge kassoren i uppgift att via
Skatteverket ta reda pa vilka regler som giller.

§ 12 Varmotet 120508
Vamotet skall ske i Nanna Svartz aula och Kugelbergsalen (Neurobyggnaden) Karolinska
Universitetssjukhuset, Solna. Tyvarr har annu endast nagra anmalningar till motet
inkommet.

Programmet diskuteras fram och tillbaka. Sannolikt kommer vi ha ett gemensamt
program, dels for att rehabutskottet endast har ett fatal programpunkter (se § 7) och
dels for att antalet deltagare sannolikt blir relativt Iagt. Richard Levi far inleda med att
tala om rehabiliteringsfilosofi, och sedan kommer MR uppféljning och allman
patientuppfoljning diskuteras och utifran det vilka variabler som behovs i MS registret.
Anders Svenningsson har som mal att vi under dagen 8/5 skall kunna ta beslut om och
fardigstalla dokument.

Sekreterare skickar ut paminnelse om motet till medlemmarna per mail nar
programmet ar fardigt, och programmet skall dven laggas ut pa hemsidan.

§ 13 SMSS deltagande i ”“Neurologikampanjer” understddda av lakemedelsforetag
Pa grund av tidsbrist hinner vi e med denna punkt.

§ 14 Ovriga fragor
Da det annu ej finns nagon specifik plats for att registrera om pat i MS registret har
antikroppar mot JCV (bestéllning till Carmona kring att det skall finnas en labflik for



detta finns) skickar Claes Martin ut forslag till styrelsens medlemmar kring hur man kan
fylla i det — pa notering och det kommer da upp pa patientdata.

§ 15 Nasta mote
Nasta telefonmote blir 120502 kI 15.00.

§ 16 Avslutande av motet
Ordforande forklarar motet avslutat.
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