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Protokoll fran Svenska MS Sallskapets Arsmote 20161130, Radisson Blu Arlandia Hotel

§ 1 Oppnande av métet

Ordférande Joachim Burman forklarade darsmotet 6ppnat.

§ 2 Val av mo6tesordforande

Joachim Burman valdes som ordférande for arsmotet.

§ 3 Val av sekreterare for motet

Ellen lacobaeus valdes att skriva arsmotets protokoll.

§ 4 Val av tva justeringspersoner

Fredrik Piehl och Ann-Lis Jonasson valdes till justeringspersoner.

§ 5 Godkannande av dagordning

Dagordningen godkandes.

§ 6 Fraga om arsmotet har utlysts stadgeenligt

Det faststalldes att arsmotet har utlysts med stadgeenlig kallelse.

§ 7 Verksamhetsaret 2016

§ 7.1 Rapport fran styrelsen

Joachim Burman sammanfattade verksamhetsaret. Under det gdngna verksamhetsaret har
styrelsen haft 4 protokollforda telefonmoten samt ett styrelseinternat. SMSS har arrangerat
en halvdag p& Neurologiveckan i Orebro i maj 2016. En ny fungerande hemsida fér SMSS

med modernare layout har utformats och ar nu i bruk.

Styrelsen har under aret besvarat tre remisser:
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1. Remiss fran TLV (TLVAR 2003:2) om anvandning av off-label-lakemedel for att
faststalla referenspris for nya lakemedel. Sammanfattningsvis stallde sig SMSS bakom
slutsatserna i utredningen.

2. Remiss fran MS-registret dar SMSS avvisade en forfragan om ndarmare samarbete
mellan LIF och MS registret, med anledning av att man befarade att det kan framsta
som att lakemedelsindustrin har inflytande over hur data fran MS-registret samlas in
och presenteras.

3. Remiss fran Socialstyrelsen, (Malnivder- vard vid MS och Parkinsons sjukdom). SMSS
foreslog att indikator M17, (Lékemedelsbehandling vid MS-relaterad trotthet) skulle
tas bort samt att indikator M10, M13, M15 endast ska omfatta MS och inte CIS eller
RIS.

Styrelsen har under aret aktivt deltagit i debatten kring off-label anvdandning av lakemedel,
aktualiserat med rituximab som nu ar det mest anvanda lakemedlet for MS i Sverige.
Styrelsen har publicerat tva debattinldgg i Dagens Medicin varen 2016.

Styrelsen har under 2016 tillsammans med utskotten for Iskemedel/ hemsidan/ metodboken
fortsatt att arbeta med uppdatering av MS-séllskapets hemsida. Malsattning ar att alla
rekommendationsdokument skall ses éver och uppdateras arligen. En stor éversyn av alla
dokument gjordes varen 2016.

Styrelsen har tillsammans med MR-utskottet verkat for att fa till stand riktlinjer for MR
undersokning vid MS. Riktlinjerna har sammanfattats i en artikel som publicerats som open-
access i Acta Neurologica Scandinavia och svensk version finns pa hemsidan.

SK-kursen “Multipel Skleros och andra inflammatoriska sjukdomar i CNS” arrangerades for

andra gangen under 2016, 25-29 april, med Jan Lycke som kursledare.

Den ekonomiska rapporten for verksamhetsaret redovisades av styrelsens kassor Lille-Mor
Jansson: Det redovisade nettoresultatet for rakenskapsarefram till 161031 &r — 17 000 kr.
Minusresultatet beror ffa pa att publikationen av MR-dokumentet gjorts med open acess

som kostat 30 000 kr. For detaljer se revisionsberattelsen.
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§ 7.2 Rapport frdn Rehabiliteringsutskottet.

Eva Mansson Lexell rapporterade for utskottet. Utskottet har haft 6 telefonmdéten. Utskottet
har under aret arbetat med att utveckla rehabvariablerna, framst utifran att det nu behovs
metoder for att kunna utvardera mojlighet att erhalla multidisciplindra teamatgarder och
sammanhangande rehabilitering enligt riktlinjerna. Utskottet har ocksa arbetat med att
rekrytera medlemmar till RU och har deltagit i utformningen av “MS Forum 2017”, vilket ar

en utbildning som specifikt riktar sig till rehabiliteringsprofessionerna.

§ 7.3 Rapport frdn Svenska MS-registret
Jan Hillert rapporterade att det for narvarande finns 15 506 registrerade aktiva patienter i

MS registret vilket motsvarar > 80% av alla personer med MS diagnos i Sverige.

§ 7.4 Rapport frdn Likemedelsutskottet

Lakemedelsutskottet har under 2016 uppdaterat styrdokument for lakemedelsbehandling
(10 st) och autolog hematopoetisk stamcellstransplantation (AHSCT) vid MS. Nytt dokument
for behandling med daclizumab har adderats. Tillhérande checklistor foér behandlingarna har
uppdaterats for sakerhetsmonitorering och utvardering av behandlingarnas effekt.
Rekommendationer fér symptomatisk behandling (LDN, aminopyridin, sativex) liksom
rekommendationer gallande behandling vid progressiv MS, aggressiv MS, behandling vid MS
och graviditet, barn med MS, D-vitamin och MS samt behandling av allergisk reaktion vid
lakemedelsbehandling har uppdaterats. Vidare har information om PML och riskstratifiering
samt strukturerad lakemedelsuppfoljning uppdaterats. Totalt finns nu 22 aktuella
rekommendationer och 11 checklistor pa SMSS hemsida. Delar av ldkemedelsutskottet har
varit aktivt i samarbetet med utformning av nationella riktlinjer med faktaunderlag och

prioritering av de sjukdomsmodifierande och symptomatiska behandlingarna.

§ 7.5 Rapport fran Redaktionella utskottet

Ny layout fér SMSS hemsida lanserades under 2016.

§ 7.6 Rapport fran SMSS forskningsndmnd
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Oluf Andersen rapporterade att 5 ansdkningar géllande studier baserade pa nationell
registerdata inkommit under aret. Hittills har 54 ansékan lamnats in totalt genom aren. En av
arets ansokningar inkom fran en icke-akademisk verksamhet; Nordic Health Economics.
Ansokan ar annu ej beviljad. Vid arsmotet diskuterades vilka regler som ska gélla for att
ldmna ut data fran MS registret till icke-akademisk verksamhet. Forskningsnamndens uppgift
ar att sakerstalla att anvandningen av data ej anvands i uttalat kommersiellt syfte eller pa ett
sadant satt att det kan komma att skada fortroendet for registret. Arsmétet gav Jan Hillert i

uppgift att undersoka vilket juridiskt regelverk som finns i detta avseende.

§ 7.7 Rapport fran Insamlingsstiftelsen fér MS Forskning

Ordforanden for Insamlingsstiftelsens styrelse, Jan Lycke, rapporterade att styrelsen under
aret haft 5 moten. En stadgedndring har genomfoérts for att 6ka flexibiliteten; styrelsen kan
nu besta av 5-8 ledamoter istallet for det tidigare fasta antalet med 8 ledamaéter. Ny hemsida
med uppdaterad information har uppforts och insamlingsstiftelsen finns nu ocksa pa
Facebook.

Ekonomin for stiftelsen har forbattrats. | ar har det inkommit tva privata gavor pa 2 500 000
respektive 100 000 vilket mojliggjort att MS forskningsfonden i ar kunde dela ut 2 600 000 kr
i forskningsanslag. Tio stipendier pa sammanlagt 2.6 miljoner kronor utdelades enligt
foljande: Tre stipendier pa vardera 360 000 kr, 6 stipendier pa 200 000 kr samt ett
stipendium pa 120 000 kr.

§ 7.8 Rapport frdn MR-utskottet

Mattias Vagberg, ordférande for MR-utskottet, samt Tobias Granberg rapporterade att
utskottet under 2016 fullféljt arbetet med att ta fram ett nationellt MR-konsensus
dokument. Dokumentet har fardigstallts och publicerats i svensk version pa SMSS hemsida
och en uppdaterad engelsk version har publicerats i Acta Neurologica Scandinavia. Ett
referat av artikeln har ocksa skickats till Ldkartidningen (for narvarande under review).
Utskottet har inte formellt formerats for fortsatt arbete 2017 men alla som ar intresserade
av att fortsatta detta arbete ar valkomna att delta. Alla som deltagit i arbetet med att ta

fram riktlinjedokumentet ovan kommer att sarskilt tillfragas om medlemskap i utskottet,
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antingen som ordinarie medlem eller adjungerad (i det fall personen inte for narvarande ar

medlem i SMSS).

§ 7.9 Rapport frdn internationell representation
Vid ECTRIMS arsmote 2016 representerades SMSS av Lou Brundin, Magnus Vrethem och

Fredrik Piehl, alla tre fortsatter detta uppdrag under 2017.

§ 8 Redovisning av revisionsberattelsen
Revisor Inger Bostrom meddelar skriftligt att rakenskaperna ar férda med ordning och

noggrannhet.

§ 9 Styrelsens ansvarsfrihet
Revisor Inger Bostrom foreslog ansvarsfrihet for styrelsen. Arsmétet beslutade att bevilja

styrelsen ansvarsfrihet.

§ 10 Val av styrelse for ar 2017

Valberedningen foreslog omval av 2016 ars styrelse enligt foljande:

Joachim Burman, ordférande, fn 3 ar i styrelsen
Ellen lacobaeus, vice ordférande, fn 2 ar i styrelsen
Lille-Mor Jansson, kassor, fn 5 ar i styrelsen
Marcus Axelsson, sekreterare, fn 1 ar i styrelsen
Fredrik Piehl, ledamot, fn 5 ar i styrelsen

Magnus Vrethem, ledamot, fn 5 ar i styrelsen
Katharina Fink, ledamot, fn 3 ar i styrelsen

Sara Haghighi, ledamot, fn 1 ar i styrelsen

Richard Levi, ledamot, fn 1 ar i styrelsen

Mattias Vagberg, ledamot, fn 1 ar i styrelsen

Inger Bostrom foreslogs for omval som revisor. Valberedning foreslogs utgéras av Anne-

Marie Landtblom, Claes Martin och Anna Fogdell-Hahn.
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Arsmotet valde foljande styrelse for &r 2017:

-Ordférande: Joachim Burman, (fortsatter)
-Vice ordférande Ellen lacobaeus, (fortsatter)
-Kassor Lille-Mor Jansson, (fortsatter)
-Sekreterare Marcus Axelsson, (fortsatter)
-Ledamoter Fredrik Piehl, (fortsatter)

Magnus Vrethem, (fortsatter)
Katharina Fink, (fortsatter)
Sara Haghighi, (fortsatter)
Richard Levi, (fortsatter)

Mattias Vagberg, (fortsatter)
§ 11 Val av valberedning fér ar 2017
Arsmotet faststallde foljande valberedning fér ar 2017:

Anna-Marie Landtblom, Claes Martin och Anna Fogdell-Hahn

§ 12 Val av revisor for ar 2017

Arsmotet valde Inger Bostrom som revisor for ar 2017.

§ 13 Val av representant till ECTRIMS 2017

Arsmotet valde Lou Brundin, Magnus Vrethem och Fredrik Piehl fsom representanter i

ECTRIMS ar 2017.

§ 14 Faststallande av medlemsavgift for 2017
Medlemsavgift under 2017 faststalldes till 200 kr.

§ 15 Ovriga fragor
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Lille-Mor Jansson framforde att MS sjukskoterskor (MS ssk) under senare ar har fatt en allt
tyngre arbetsbelastning som bla. ar en konsekvens av den 6kade anvandningen av MS-
lakemedel som administreras av MS ssk samt att IMSE expanderar. Manga MS ssk i landet
har sagt upp sig pga upplevelse av for tunga arbetsvillkor. Det saknas tydlig definition av MS
ssks uppdrag, vissa uppgifter kan eventuellt utféras av andra yrkesgrupper for att avlasta.
Det framkom ett behov av att ta fram en kompetensbeskrivning for MS ssk. Arsmotet
beslutade att uppdra at MS sjukskoterskeféreningen att ta fram en enkat for MS ssk i syfte
att beskriva nuvarande arbetsuppgifter och darefter uppratta en detaljerad

kompetensbeskrivning.

Lou Brundin berattade att ECTRIMS kommer att hallas i Stockholm 11-14 september 2019.

§ 16 Motets avslutande

Ordférande Joachim Burman avslutade motet.

Vid protokollet

Ellen lacobaeus

Ordférande Justeras

Joachim Burman Fredrik Piehl Ann-Lis Jonasson



