Protokoll SMSS styrelses mote, Skogsborgsstigen 7 Solna

2016-08-26

Deltagande: Joachim Burman, Markus Axelsson, Mattias Vagberg, Sara Haghighi, Richard
Levi, Lillemor Jansson, Katharina Fink och Fredrik Piehl.

Ej deltagande: Magnus Vrethem, Ellen lacobeus, Jan Hillert, Jan Lycke (adjungerad) Tomas
Olsson (adjungerad), och Fredrik Walentin (adjungerad).

§ 1 Motets Oppnande
Ordforande, Joachim Burman, forklarar motet 6ppnat.

§ 2 Val av justeringsperson
Till justeringspersoner valjs Joachim Burman och Fredrik Piehl.

§ 3 Godkdnnande av dagordningen
Dagordningen godkanns.

§ 4 Genomgang av foregaende motesprotokoll/6vrigt

Inga behov av kompletteringar framkommer av féregaende protokoll. Fraga framkommer
avseende hur medel kommer att utlysas av MS-forskningsfonden i anledning av den stora
donation som inkommit. Da Jan Lycke inte &r ndrvarande finns inga svar pa den fragan. Mote
kommer att hallas 30/8 i rehabutskottet dar registerfragor, ett uppdaterat rehabdokument
och uppfoljning av metodbok kommer att avhandlas.

En omfattande uppdatering av lakmedelsinformationen pa SMSS hemsida har gjorts och
styrelsen beslutar att SMSS bekostar professionell hjalp med layout nér den laggs ut pa
hemsidan.

Neurodagarna har fatt genomgaende gott omdome i allmanhet och MS programmet i
synnerhet. Det efterlyses programpunkter ocksa for sekreterare.

Neuroregistret har for kommande ar inte drabbats av sa stora intaktsminskningar som
befarats och ekonomin ser saledes nagot battre ut.



Diskussionspunkter

§ 5 Diskussion om anvandning av lakemedel som saknar formell indikation

Diskusion avseende den unika anvandningen av MabThera i Sverige. Inget nytt har
framkommit sedan senaste motet avseende utldatanden fran myndigheter. Diskuteras
behandlingsintervall 6 veckor mellan doserna vid Tysabribehandling (jfr 4 veckor enligt
indikation). | den uppdaterade ldkemedelsinformationen kommer det att ges utrymme for
flexibilitet avseende intervallet.

§ 6 Uppdaterad information om MS-ldkemedel fran SMSS, var star vi?

Inom en snar framtid kommer uppdaterad information vara helt fardig och kommer efter
layoutgenomgang (enligt ovan) laggas ut pa hemsidan.

§ 7 Program for arsmotet 30/11

Forslag pa amnen:

Uppdatering av nya MRT protokollet som alldeles nyligen publicerats i Acta Neurologica
Scandinavica. Uppdatering av atrofimatt och syntetisk MRT. Mattias Vagberg och Tobias
Granberg.

SWEEP-MS studien dar en stor genomgang av lakemedelsbehandlingarna i Sverige skall
genomforas. Denna finansieras av Pcori och Studieansvarig ar Fredrik Piehl.

Presentation av randomiserad studie jamférande Tecfidera och MabThera som uppstartats i
Sverige. Studieansvarig Anders Svenningsson.

Val av hedersmedlem diskuteras.
§ 8 Avgangar fran styrelsen och omval.

Inga planerade. Valberedningen far i uppgift att efterhéra om icke narvarande medlemmar
i styrelsen fortsatter.

§ 9 Neurologiveckan 2017 — brainstorming kring program och innehall

Djupdykning i amnena livstilsfaktorer som D-vitamin, rékning, traning och fysisk aktivitet
diskuteras och ses som ett bra amne infér neurodagarna kommande ar. Inga detaljer
diskuteras.



§ 10 Diskussion om PCORI-studien (rituximab)

Kommer att ga under namnet SWEEP-MS och kommer retrospektivt och prospektivt
attinkludera patienter som startat forsta eller andralinjensbehandling melan 1/1 2011 och
30/6 2018. Primart kommer universitetsorterna att inkluderas. Medel (8691246 dollar) har
erhallits fordelat 6ver fem ar.

§ 12 Nasta mote

Arsmotet 31/11. Lokal inte klar &nnu. Tid for styrelsemote innan arsmétet avvaktas.

§ 11 Ovriga fragor

Inga 6vriga fragor som inte behandlats ovan framkommer.

Vid protokollet

Markus Axelsson

Ordférande Justeras

Joachim Burman Joachim Burman, Fredrik Piehl






