Protokoll fran Svenska MS sillskapets styrelses telefonmote 130305

Deltagande: Anders Svenningsson, Fredrik Piehl, Petra Nilsson, Lillemor Jansson, Anna
Fogdell-Hahn, Magnus Vrethem, Claes Martin och Claes Malmestrom ansluter bada vid § 5,
Jan Lycke (adjungerad).

Ej ndrvarande: Eva Mansson Lexell, Lou Brundin, Jan Hillert, Fredrik Walentin (de tva senare
adjungerade).

§ 1 Motets 6ppnande
Ordférande forklarar motet 6ppnat.

§ 2 Val av justeringsperson
Till justeringsman valjs Anna Fogdell-Hahn.

§ 3 Godkannande av dagordningen
Dagordningen godkanns.

§ 4 Foregaende motesprotokoll
Foregaende motesprotokoll har ej skickats ut och ar ej utlagt pa hemsidan, men ordférande
Anders Svenningsson sammanfattar vad som diskuterades.

§ 5 Rapport kring ekonomin
Kassor Lillemor Jansson meddelar kring aktuella ekonomin enligt féljande:

Intdkter: 60 000kr

Utgifter 2012: 40 350,50kr

Utgifter 2013: 16 056,27kr
Saldo: 136 744,14kr

Pengarna ar insatt pa nytt konto med hogre rdnta. Forst nyligen har Novartis satt in pengar
pa vart konto, ersattning for deras utstallningsplats pa arsmotet. Framover skall det
specificeras pa fakturor att forfallotiden ar 30 dagar.

§ 6 Rapport fran forskningsfonden

Jan Lycke meddelar att det finns en funktion pa hemsidan dar man automatiskt kan fa ut ett
gavobrev (tackbrev) ndr nagon betalat in en gava. Man tanker sig att ocksa i ovrigt gora
hemsidan mer aktuell och attraktiv. Annonseringen kring fonden skall aven géras mer tydlig.

§ 7 Rapport fran rehabutskottet
Eva Mansson Lexell ar sjuk och medverkar ej vid motet.



§ 8 Rapport fran lakemedelsutskottet

Jan Lycke rapporterar att ett flertal reviderade texter lagts ut pa hemsidan, huvudsakligen
kring lakemedel. En battre struktur pa var och i vilken ordning dokumenten laggs ut skall
ordnas:

e Immunomodulerande och immunosuppressiv behandling:
- Lakemedel som ar indicerade vid MS och i den ordning som de registrerats
- Lakemedel som dr under utprovning
- Ej MS specifik behandling

e Symtomatisk behandling

e Policydokument

Ytterligare informationsdokument skall laggas ut, Sativex, BG 12 och teriflunimid. Ett
behandlingsévergripande dokument skall dven produceras.

Peter Sundstroms D-vitamindokument diskuteras och det ar allmant mycket bra men man
onskar ta bort de tva sista meningarna, da man anser att tillgingliga data ej ger belagg for
behandlingsforslag. Anders Svenningsson skall diskutera det med Peter Sundstrom.

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

§ 10 Redaktionella fragor hemsida

Fredrik Wallentin ar ej narvarande. Styrelsen har ett dnskemal om att Fredrik Wallentin skall
vara narvarande vid styrelsemoten, da mycket av diskussionerna rér hemsidan. Ordféranden
skall stamma av motestider med Wallentin. Fredrik Wallentin har nu ett eget foretag sa han
kan fakturera séllskapet och kan darmed arvoderas utan problem. Forslag pa arvode ar
500kr/timme. Man tanker sig att Wallentin skall fa en storre ersattning i efterhand for
ombyggnaden av hemsidan och sedan en I6pande mindre summa.

Certifierad Taktipro Taktil Massor Ditte Waldton har blivit medlem i séllskapet och hon har
onskemal om att fa lagga ut reklam pa hemsidan. Denna 6nskan avslas med motivering att
det ej finns evidens for behandlingen och att det finns begransat utrymme pa hemsidan.

Fradn Orebro har man dnskat att via hemsidan sprida information om sociologistudie men
denna o6nskan avslas dven med tanke pa begrdnsat utrymme och att den enda liknande
annonsering man kan tanka sig ar for nationella multicenterstudier.

§ 11 Varmotet

Varmotet ar planerat till 14/5 och skall forhoppningsvis ske inom Karolinska sjukhusets
lokaler och Fredrik Piehl skall kontrollera om Medicinhistoriska museets lokaler ar lediga.
Inbjudan bor snart skickas ut. Nar Anders Svenningsson satt samman programmet kommer
han att maila ut det for paseende och godkdannande av styrelsen.



Det ar tankt att man skall inrikta programmet pa fragor som har speciellt intresse for kliniker
utanfor universitetssjukhusen. Sannolikt blir diskussionspunkterna foljande:

1) MR

—|6pande monitorering

- nuvarande och kommande monitoreringsmojligheter

- hur skall JCV-antikroppspositiva pat foljas (Claes Martins ansvar)

2) Nya kommande behandlingsmojligheter (Anders Svenningssons med fleras ansvar)

3) Strategier for utsattning avimmunomodulerande behandling (Fredrik Piehls ansvar)

§ 12 Ovriga fragor
Inga 6vriga fragor anmals.

§ 14 Nasta moéte
130416 kl 15.30 med sluttid 16.45 och focus skall da laggas pa varmotet.

§ 16 Avslutande av motet
Ordforande forklarar motet avslutat.

Vid protokollet

Petra Nilsson

Ordforande Justeras

Anders Svenningsson Anna Fogdell Hahn



