Protokoll Svenska MS-séllskapets arsstimma 20-11- 26
Videomdte via GoToMeeting

Deltagande ur styrelsen: Eric Gilland, ordférande, Lenka Novakova, vice ordférande,
Markus Axelsson, sekreterare, Sara Haghighi Mobarhan Smith, kassor, Ellen lacobaeus,
ledamot, Yumin Link, ledamot, Lucia Alonso-Magdalena, ledamot, web-ansvarig, Eva
Lindstrém, ledamot, Susanna Lundholm Hallberg, ledamot

40 medlemmar deltar under motet.
1. Motet 6ppnas av Eric Gilland, ordférande

Val av moétesordforande: Eric Gilland, ordforande
Val av sekreterare for motet: Markus Axelsson
Val av 2 justeringspersoner: Susanna Hallberg och Joachim Burman.

Dagordningen godkénns.
Motet anser arsmotet har utlysts stadgeenligt.

oo AwN

Verksamhetsaret 2020 (foredragande). Verksamhetsberattelse for respektive utskott
finns bifogat i dokument Verksamhetsberattelse for Svenska MS-Sallskapet
2020

7. Styrelsen (Eric Gilland, ordférande).

8. Ekonomi (Sara Haghighi Mobarhan Smith, kassor). Saldo for foreningens kassa &r
252 000 kr vid arsmotet. Fraga om att byta till ett brutet rakenskapsar som
sammanfaller med arsstamman tas upp. Motet beslutar att fortsatta enligt tidigare med
rakenskapsar och kalenderar sammanfallande (89 stadgarna). Uppméarksammas av
arsstamman att enligt 815 i stadgarna ar kassor och ordférande firmatecknare for
svenska MS sallskapet vilket till och med nasta arsstimma innebéar Sara Haghighi
Mobarhan Smith och Eric Gilland.

9. Rehabutskottet (Ann Wickstrom)

10. Lakemedelsutskottet (Jan Lycke)

11. MR-utskottet (Tobias Granberg)

12. MS-registret (Jan Hillert) Man har firat 20-arsjubileum i &r. Man har uppdaterat
hemsidan. Det fors en diskussion med Carmona (féretaget som skéter registret) om
tillaggsavtal avseende registrets anvandning vid akademiska studier.

13. MS forskningsfonden (Jan Lycke) Digitala méten har hallits under aret. 900 000 kr
delas ut i ar till utvalda forskningsprojekt. 1 100 000 kr har inkommit som gavor.

14. MS forskningsnamnden (Peter Sundstrém)

15. Metodboken (Lenka Novakova Nyrén)

16. SMSS internationell representation (Ellen lacobaeus)
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17. Redovisning av revisionsberattelsen (Sara Haghighi Mobarhan Smith). Inga
anmarkningar har inkommit. Ordféranden foredrar inskickad revisionsberéttelse av
Inger Bostrom.

18. Styrelsens beviljas ansvarsfrihet

19. Val av styrelse 2020: Ellen lacobaeus avslutar sitt styrelseuppdrag efter sina
maximala 6 ar (2 ar vice ordférande, 2 ar ordférande och 2 ar som ledamot).
Margaret Saldner valjs in i styrelsen som ledamot. Susanna Hallberg véljs om for sitt
uppdrag ytterligare 2 ar.

20. Val av valberedning 2020: Anne-Marie Landtblom, Lillemor Jansson och Magnus

Andersson véljs om for ytterligare ett ar.

21. Val av revisor och revisorsuppleant 2020: Revisor: Anna Cunningham

Revisorssuppleant: Jan Hillert

Ovriga frégor

22 .Vért nya medlemsregister och medlemsfragor: Arsstamman beslutar att beslutet om
livstids medlemskap fran 2019 upphévs och 85 i stadgarna fortsatt galler.

Arsavgiften for 2021 faststalls av arsmétet till 100 kr. Motesavgift for arsmotet tas ut
vid behov.

23. Breddande av Svenska MS séllskapets uppdrag till att &ven omfatta andra
neuroinflammatoriska tillstand som idag inte har ndgon hemvist. Arsstamman
beslutar att inkludera Neuromyelitis optica-relaterade tillstand samt MOG-associerad
sjukdom i uppdraget.

24. Byte av Svenska MS sillskapets postadress. Arsstimman beslutar att postadressen

ska vara samma som ordférandens och byts saledes nar ordféranden byts.

25. Styrelsen patalar vikten att utskotten ser dver att den information som finns om

utskotten pa hemsidan ar korrekt och uppdaterad.

26. Motet avslutas

Verksamhetsberéattelse for Svenska MS-Séllskapet 2020

Under 2020 har styrelsen haft féljande sammansattning:
Eric Gilland, ordférande

Lenka Novakova, vice ordforande

Markus Axelsson, sekreterare

Sara Haghighi Moharban Smith, kassor

Ellen lacobaeus, ledamot

Yumin Link, ledamot

Lucia Alonso-Magdalena, ledamot web-ansvarig

Eva C Lindstrom



Susanna Hallberg, ledamot
Evangelos Katsarogiannis, ledamot

Styrelsens dvergripande verksamhetsberattelse:

Styrelsen har haft fyra kortare videomoten, januari, april, juni och september samt ett
heldags videomote i september

Arbetet har under aret préaglats av tva stora fragor:

1/ dels en som har 6verskuggat mycket av det dvriga arbetet och paverkar hur vi
forhaller oss till flera Gvriga fragor — coronaviruspandemin. Lakemedelsutskottet har
formulerat de texter om coronavirusinfektionen och MS som lagts ut pa SMSS:s
hemsida. Styrelsen har varit delaktig i diskussionerna kring hur data fran MS registret
skall tolkas och vilka slutsatser som kunnat dras innan dessa rapporter publicerats pa
MS registrets hemsida.

2/ och dels en fraga vi sjalva velat driva sedan tva ar, uppstart av nytt
medlemsregister. Sedan juni har vi testkort det nya medlemsregistret pa laget.se ,
initialt enbart for styrelsemedlemmar och darefter gradvis 6kat upp, tills vi i september
gatt ut med informationen om medlemsregistret pa hemsidan. Arbetet har framfor allt
gjorts av sekreterare Markus Axelsson. Det finns nu 80 registrerade medlemmar i det
nya registret. Vi har i och med det majligheten att gora medlemsutskick, fa in
medlemsavgifter och framfor allt kunna med trovérdighet uppge att vi representerar
aktiva medlemmar. Dessutom uppfyller registret krav fran GDPR.

Som féljd av Coronavirusepidemin har SMSS:s arbeta patagligt forandrats och vi
bedémer att dessa forandringar kommer att besta framover:

3/ Neurologiveckan 2020 stalldes in men programmet ar redan gjort for
Neurologidagarna 2021, férmiddagen 20/5 for MS.

4/ Redan 2019 paborjades 6vergangen till videométen via GoTo meeting, men
motesvanan har forbattrats 2020. Styrelsens arsvisa heldagsmote genomfordes dver
videolank och arsmotet november 2020 med som mes 40 samtidiga métesdeltagare. Vi
har beslutat att fortsatta anvanda GoTo-meeting narmaste aret.

Dessutom nagra fragor som inte direkt varit kopplade till SARS-CoV2

5/ det har under aret genomforts MS-kurs for ST-lakare i SMSS:s regi d&ven om arbetet
utforts av Anders Svenningsson med flera som planerar ytterligare kurs i januari 2021,
over videol&nk.

6/ Styrelsen medlem Ellen lacobaeus har blivit invald till ECTRIMS executive
committee efter nominering av Jan Lycke!

7/ Planering ar igang for att fran december 2020 halla videoforelasningar i SMSS:s
regi for att forbattra kunskapsutbytet och diskussion mellan MS-intresserade i Sverige.
8/ hemsidan har kontinuerligt setts 6ver vad géller layout och aktualitet och framfor
allt lakemedelsutskottet har uppdaterat majoriteten av behandlingsriktlinjer och
checklistor sedan forra arsmotet. Lenka Novakova och Jonatan Salzer har haft ansvar
att se dver metodboken. For att det framover skall ske en kontinuerlig genomgang av
vilka kapitel i metodboken som behdver uppdateras har det nu beslutats att tva
styrelsemedlemmar kommer att ha det som sitt ansvarsomrade I6pande. SMSS:s
styrelse vill darmed tacka Jonatan Salzer for det arbeta han lagt ner med genomgang
av metodboken.

Ekonomi

Intakterna under 2020 (28.566) &r i niva med utgifterna (29.235). Styrelsen har
beviljats ansvarsfrihet for rakenskapsaret, av revisor Inger Bostrom.
Lakemedelsutskottet



Lakemedelsutskottet har haft ett workshop samt 3 telefonmote. Utskottet ar oférandrat
och bestar av 8 ledamoter: Jan Lycke (ordf), Katarina Fink, Anders Svenningsson,
Joakim Hambraeus, Tomas Olsson, Fredrik Piehl, Charlotte Dahle, och Petra Nilsson.
Utskottet har haft ett workshop om NMOSD/MOGAD, och preliminara
rekommendationer om NMOSD och MOGAD behandling &r under utarbetning.
Rekommendationer om SARS-CoV2 och MS behandling har utarbetats och reviderats
20200610. Nytt dokument om vaccination vid MS behandling med tillhérande
checklistor samt nya behandlingsrekommendationer for Siponimod har publicerats pa
SMSS hemsida.

Insamlingsstiftelsen for MS Forskning

Insamlingsstiftelsen har under 2020 haft 4 telefonmdten varav ett varit arsméte.
Styrelsen ar oférandrad och bestar av 7 ledaméter: Jan Lycke, ordférande, Jan
Ernerudh, sekreterare, Marcus Norberg, kassor, Karin Krantz, kansli, samt évriga
ledamdter Magnus Andersson, Fredrik Nilsson, och Frida Eriksson. Hemsidan har
uppdaterats I6pande Inbetalningar till stiftelsen kan gdras via hemsidan, med hjalp av
kortbetalning, med swish och med manadsinbetalning via autogiro.
Insamlingsstiftelsen finns pa Facebook med stor spridning och majlighet till privata
insamlingar. Pa initiativ fran Jan Hillert, ordférande och Lou Brundin, vice ordférande
for ECTRIMS i Stockholm 2019, har den lokala organisationskommittén givit ett
overskott pa 400.000 till Insamlingsstiftelsen fér MS Forskning. Denna gava har
tillsammans med insamlade medel, inklusive en privat gava pa 100 000, samt
avkastning pa forvaltade medel mojliggjort att 900 000 kan delas ut i forskningsbidrag
2020. Dessa medel har i enlighet med insamlingsstiftelsens andamal gatt till fem
vetenskapliga forskningsprojekt. Utdelning sker vid Svenska MS Séllskapets arsméte
26 november 2020.

Rehabiliteringsutskottet

Verksamhetsberattelse Rehabiliteringsutskottet for ar 2020

Foljande personer har under 2020 ingatt i Rehabutskottet:

- Universitetssjukhuset i Linkoping: Anne Wickstrom (ordférande, ft), Maria
Fagerstrom (ft), Eva Stenelund (Q)

- Karolinska institutet: Marie Kierkegaard (ft), Sverker Johansson (ft), Eva Roos
Waldeback (ssk)

- Sahlgrenska sjukhuset: Erik Kristersson (ft), Berit Fritzin (at), Sanna Padaho
(neuropsykolog)

For kommande verksamhetsar kommer alla utom Sanna Padaho (neuropsykolog) att
fortsétta i Rehabutskottet. Rekrytering av minst en neuropsykolog planeras under
verksamhetsaret 2021.

Rehabutskottet har under 2020 haft ett fysiskt mote, som anordnades av Marie
Kierkegaard vid ”Centrum for Neurologi”, samt tre digitala moten.

Under verksamhetsaret 2020 har fokus for utskottet legat pa tre specifika omraden;
1. Uppdatering av MS-sallskapets metodhandbok och dess delar.



2. Verka for implementering och uppféljning av nationella riktlinjer rérande
MS-sjukdom
3. Verka for uppratthallande och utveckling av MS-registret

Under verksamhetsaret 2020 har utskottet faststallt sin verksamhet:
Rehabutskottet utgor ett arbetsutskott for det svenska MS-séllskapet och verkar inom
ramen for MS-sallskapets syfte. Ordférande & sammankallande for Rehabutskottet.
Rehabutskottet traffas fysisk en gang per ar (i januari alternativt februari) samt har
uppfdljande moten digitalt, tva-tre ganger per ar (i maj och oktober).

Rehabutskottets medlemmar ska vara medlemmar i Svenska MS-Séllskapet.
Medlemmarna ar aktivt arbetande medlemmar vilka véljs in av utskottet for minst ett
ar, max sex ar. Utskottets sammanséttning presenteras pa MS-sallskapets arsmate. |
utskottets olika aktiviteter finns det mojlighet att ta in underlag fran externa
referenspersoner/-grupper.

Inom féljande omraden har utskottet paborjat arbete och planerar att fortsatta
med aktiviteterna under 2021:
Rekrytering av nya medlemmar till Rehabutskottet har gjorts under 2020 fran
Karolinska Institutet och Sahlgrenska. Planeras rekrytering under 2020 fran Norrlands
Universitetssjukhus, neurologkliniken och NeuroRehab Sévar, Umea. (Anne)
Redaktionellt arbete: Vi har bildat en redaktionell grupp, dar varje yrkeskategori
ansvarar for sin del i Metodboken och gruppen i sin helhet tillsammans med Richard
Levi ansvarar for de teambaserade rehabiliteringsfragorna. Ansvariga personer:

o Kognitiva symtom — la Rorsman

o Arbetsterapi — Berit Fritzin

o Psykosocialt omhandertagande — Eva Stenelund (ny version pa gang)

o Rehabilitering — Richard Levi

o Fysioterapi — Sverker Johansson
Angest och depressionsskala: Arbetsgruppen for registret har efterfragat behov av att
kunna implementera en depressionsskala i SMSreg. Uppdraget tilldelades
neuropsykologerna, som under aret har enats om tva sjalvskattningsinstrument som
maéter angest/depression "Hospital Anxiety and Depression scale” (HADS) och en
angestskala ”Montgomery Asberg Depression Rating Scale” (MADRS). Bada
skalorna finns nu tillgangliga i Svenska MS-registret.
Kognitiva screeningtester: Arbete med att se 6ver Bicams testbatteri och att ta fram
screeningtest fortsatter nar utskottet rekryterat en neuropsykolog som kan halla i
utvecklingsarbetet. Tolkning av screeningtest och utférande av utvidgade test for
personer med MS, 18-64 ar som upplever kognitiv svikt i arbets-/studierelaterade
situationer ska utforas av psykologer/neuropsykologer. (Neuropsykologerna)
“Nationella riktlinjerna for MS”, "Tillgang till multidisciplindrt team”, indikator
M11A* och M11B*, fragorna finns tillgangligt i SMSreg i kontaktmodulen under
rubriken "Multidisciplinirt team”. Utskottet (Sanna, Erik och Berit) har tagit fram en
enkat som inventerar tillgang till multidisciplinart team. Planen &r att under 2021 ga ut



med enkéaten och marknadsfara fragorna som finns i kontaktmodulen, till de 64
enheter som &r anslutna till SMSreg. (Anne och Eva Stenelund)

"Nationella riktlinjer for MS”, ”Erbjuda sammanhdngande teamrehabilitering till
personer med MS med pdverkad funktionsformdga”, fragorna finns tillgangligt i
SMSreg i kontaktmodulen under rubriken Sammanhdingande teamrehabilitering”.
Vid forra arsmotet beslutades dven indikationen for sammanhangande
teamrehabilitering ska gélla oberoende grad av EDSS. Utskottet (Marie) har tagit fram
en enkat som inventerar tillgang till multidisciplinart team. Planen &r att under 2021 ga
ut med enkaten och marknadsfora fragorna som finns i kontaktmodulen, till de 64
enheter som &r anslutna till SMSreg. (Anne och Eva Stenelund)

“Nationella riktlinjer for prevention och behandling vid ohdlsosamma levnadsvanor”,
“Fysisk aktivitet” som inkluderar tre fragor 1) Fysisk trining, 2) Fysisk aktivitet och
3) Stilla sittande, ir tillgéingliga i SMSreg och PER. Indikator Overgripande
indikatorer for prevention och behandling vid ohédlsosamma levnadsvanor”,
Otillricklig fysisk aktivitet 037 (01, 02, 03, O4). Utskottet (Marie) har dven tagit
fram ett dokument som i korthet beskriver "Rekommendationer vid fysisk aktivitet vid
MS”. Informationsspridning planeras att genomfora under 2021 (Marie Kierkegaard)
"EDSS gdngformdga”: Arbetet med att sprida anvdndandet om “EDSS gangférmaga”
- fortgar (Anne Wickstrom)

Arbetsformaga: Arbetat med att sprida anviindandet av modulerna ”Arbete- eller
studieférmaga” och ”Aktivitetsforméaga under arbets- eller studiedagen” — fortgar.
Arbete med att ta fram forslag pa bedémningsinstrument for bedomning av kognitiv
formaga som neuropsykologer kan anvéanda i klinik star och vantar pa att en
neuropsykolog rekryteras till Rehabutskottet. Arbete med att implementera
instrumentet “Test Instrument for Profile of Pysical Ability” (TIPPA) i SMSreg som
bedomer fysisk formaga som fysioterapeuter kan anvanda i klinik pagar och forvantas
bli klart under 2021. (Anne Wickstrom)

Arbetsformaga: MS-Sallskapets styrelse har gett i uppdrag at Anne Wickstrom och
Anders Svenningsson att ta fram ett avsnitt om ”Arbetsformaga vid MS” till
Metodboken. Arbetet planeras till ar 2021.

"Nationella riktlinjer for MS”, "Tillgang till kurser i hantering av MS-relaterad
trotthet, indikator M8*. Utskottet avvaktar att avsnittet for MS-relaterad fatigue
fardigstalls i Metodboken (Sten Fredriksson, Charlotte Dahle, Anne Wickstrém).
Darefter planeras en granskning av fatiguekurser som &r publicerade i
reviewgranskade tidsskrifter, varefter utskottet rekommenderar kurser i hantering av
MS-relaterad trotthet som kan genomféras vid neurologmottagningar respektive
rehabiliteringsenheter. Dessa kommer beskrivas i Metodboken (Berit Fritzin, Eva
Stenelund, Maria Fagerstrom, Sverker Johansson)

Webinarie: Rehabutskottet planerat att genomfora tva webinarier under 2021 for att na
ut med uppdaterade avsnitt i metodboken: 1) Fysisk aktivitet och traning vid MS varen
2021, 2) Psykosocialt omhéndertagande vid MS hdsten 2021.



MR utskottet
MR-utskottet hade ett intensivt &r 2019 med revisionen av de Nationella

rekommendationerna for anvandning av MR vid MS med séarskilt fokus pa minskad
anvandning av gdaoliniumbaserade kontrastmedel vid rutinkontroller.

Under 2020 med pandemin har inget sérskilt méte hallits. Daremot har ordféranden
kontinuerligt gett stod och svar pa fragor fran olika kliniker kring MR.

Utskottet bestar oférandrat jmf. 2019 av 6 ledamoter:
Tobias Granberg (ordférande, Karolinska)

Sara Haghighi (VGR)

Katharina Fink (Karolinska)

Yumin Link (Linkdping)

Johan Mellergard (Linkoping)

Anders von Heijne (Danderyd)

Under 2021 finns en ambition att arbeta mer kring rekommendationer av MR
ryggmarg, vilket dock ar ett svarare omrade att ge generella rad kring.

Svenska MS registret
Hanvisar till muntlig rapport fran ordférande Jan Hillert under SMSS arsmote 2020
samt till separat Svenska Neuroregister (neuroreg.se)

SMSS forskningsnamnd

SMSS forskningsnamnd har 2020 bedomt 16 ansokningar om anslag fran MS
forskningsfonden, har haft mailkontakt och ett telefonmote om det. Vi har ocksa sedan
foregaende arsmote haft mailkontakt och gjort beddmningar av nio ansékningar om
uttag fran MS-registret (kan jamforas med 6 och 3 ansdkningar under respektive
foregaende tva ar). Forskningsnamndens sammansattning ar oférandrad jfrt i fjol
(Peter Sundstrom ordf, Tomas Olsson, Sverker Johansson, Magnus Vrethem, Clas
Malmestrom, Magnhild Sandberg Wollheim och Jan Fagius. Charlotte Dahle har ersatt
Jan F vid granskningar av ansokningar till MS forskningfonden)

Valberedningen fér SMSS
Valberedningen bestar under 2020 av Anne-Marie Landtblom, Lillemor Jansson och
Magnus Andersson.

SMSS internationell representation
Ellen lacobaeus, Fredrik Piehl, Jan Lycke och Joachim Burman har deltagit i Ectrims
council. Ellen lacobaeus har blivit invald till ECTRIMS executive committee



