KKNMS e.V. Jahresbericht 2010

Stand: 05. Januar 2010

Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose wurde auf der Mitgliederversammiung am 26.

Mérz 2010 in Minchen gegriindet.

Am 14.06.2010 wurde dem Verein die Gemeinniitzigkeit bescheinigt. Darauf folgte am 14.06.2010 die Eintragung
in das Vereinsregister Miinchen unter der Nummer VR 203073.

Im Vordergrund der Aktivitaten des neu gegriindeten Vereins stand im Berichtsjahr 2010 die Organisation einer
ersten Tagung zur Vernetzung der Versorgungsstrukturen in Deutschland, die am 24.09.2010 in Mannheim statt
fand. Im Rahmen mehrerer Treffen und Telefonkonferenzen ist es dem KKNMS e.V. gelungen, die in der MS
relevanten Akteure der Versorgung einzubinden, das jeweilige Mandat des entsprechenden (Berufs-)Verbandes
einzuholen und diese Personen als Referenten der Tagung zu gewinnen. Ziel der Tagung war es, die Etablierung
von Qualitatsstandards in der Versorgung der MS voranzubringen. Ein entsprechendes Konzept wurde im
Rahmen der Tagung vorgestellt und weitere Schritte diskutiert.

Der KKNMS e.V. unterstiitzte den Messestand des BMBF geforderten KKNMS auf dem zeitgleich zur Tagung
Versorgungsstrukturen stattfindenden DGN Kongress mit einer publikumswirksamen Aktion.

Als besonderen Erfolg des Vereins ist im Jahr 2010 der Abschluss eines Rahmenvertrages zu werten, der
erstmalig Zugang zu einer umfangreichen privatwirtschaftlichen Biobank erméglicht. Ein wissenschaftliches
Gremium entscheidet iber entsprechende Projektantrage von Mitgliedern des KKNMS e.V.. Es wurden bereits
funf Projekte angenommen.

Weitere Projekte, wie beispielsweise ein Programm zur Nachwuchsférderung und ein Schulungsportal zur
Weiterbildung von Experten sind derzeit in Vorbereitung.
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KKNMS e.V. Jahresbericht 2011

VR 203073
Stand: 04. Januar 2012

Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose hat am 11.02.2011in Miinster seine jéhrliche
Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor.

Im Berichtsjahr 2011 wurde die zweite Herbsttagung des KKNMS e.V. organisiert, die am 30.09. in Wiesbaden
statt fand. Auf der Tagung wurden die Kernpunkte der (iberarbeiteten Leitlinie zur Diagnose und Therapie der MS
vorgestellt, sowie die ersten beiden Qualitatshandbiicher des BMBF geforderten KKNMS. Die Tagung wurde von
63 Teilnehmern besucht.

Der KKNMS e.V. unterstiitzte den Messestand des KKNMS auf dem zeitgleich zur Herbsttagung stattfindenden
Jahreskongress der DGN.

Zudem unterstutze er den Messeauftritt des KKNMS auf der ECTRIMS/ACTRIMS vom 19. bis 22. Oktober in
Amsterdam.

Fur die Studienschwestern und Technischen Assistenten der Studienzentren, die an der Kohortenstudie des
KKNMS mitwirken, wurde ein zweitégiger Workshop veranstaltet. Dieser fand am 03. und 04. November im
Kloster Seeon statt. Die 29 Teilnehmer wurden zundchst am Klinikum rechts der Isar begrii3t, wo sie nach einer
Flhrung durch das Labor auch die KKNMS Biobank besichtigen konnten. Der anschlieBende Workshop im
Kloster Seeon diente v.a. zur Schulung in der Nutzung Studienbank und zur Beantwortung von Fragen aus der
Praxis.
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Ort, Datum Vorsitzender des Vorstands, Prof. Dr. i-Q1einz Wiendl



KKNMS e.V. Jahresbericht 2012

VR 203073
Stand: 8. Februar 2013

Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose e.V. hat am 25.09.2012 in Hamburg seine
janrliche Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor.

Im Berichtsjahr 2012 wurden folgende Aktivitaten unterstiitzt:

Zum_Welt MS Tag am 26.05.2012 wurde in Miinchen erneut eine Informationsveranstaltung fiir Patienten
angeboten. Die Veranstaltung wurde gemeinsam mit der Patientenorganisation DMSG Bayern vorbereitet und
durchgefiihrt. Die DMSG Bayern préasentierte vom 26.05. bis 08.06. ihre Ausstellung zur MS im Hérsaal-Foyer
des Klinikums rechts der Isar. Am Welt MS Tag organisierte das KKNMS die Eréffnungsveranstaltung mit
zwei Vortragen zum Thema ,MS und aktuelle Therapieentwicklungen” (Prof. Dr. Bernhard Hemmer) und ,MS
und Emahrung* (Dr. med. Dieter Péhlau), die mit ca. 100 Teilnehmern gut besucht war. AnschlieRend wurde
von Herrn Dr. Veit Rothhammer und Kollegen eine Laborfiihrung angeboten, die auf sehr groRes Interesse
stieB.

Das Autorenteam der S2e Leitlinie zur Diagnose und Therapie der Multiplen Sklerose wurde {iber mehrere
Monate hin redaktionell unterstiitzt und die Abwicklung mit dem Verlag begleitet. Der KKNMS e.V. erhielt auf
Wunsch des federfiihrenden Autors Prof. Dr. Ralf Gold das Autorenhonorar von 312,50€ als Spende.

Die im Jahr 2011 erstellten Qualitétshandblicher zu Fingolimod und Natalizumab wurden aktualisiert sowie
drei neue Qualitétshandbiicher zu den Themen Schubtherapie, Mitoxantron und Spezialsituationen erstellt.

Eine kostenfreie App fiir Android und iOS wurde zur DGN Jahrestagung fertiggestellt. Diese beinhaltet die
Umsetzung der Qualitétshandbiicher Fingolimod und Natalizumab, einer SOP zur MS-Erstdiagnose sowie
einen Rechner zur Ermittlung des Behinderungsgrads (EDSS).

Der erstmals ausgelobte Preis fiir Nachwuchswissenschaftler der Eva und Helmer Lehmann Stiftung, der mit
5.000,-€ dotiert ist, konnte im Rahmen der Mitgliederversammlung der DGN am 28.9.2012 an Frau Dr. Anneli
Peters verliehen werden. Herr Prof. Dr. Ralf Gold sprach in Anwesenheit der Stifter und der Preistragerin die

Laudatio.

Wie bereits in den vergangenen Jahren beteiligte sich der KKNMS e.V. am Messestand des KKNMS auf der
DGN Jahrestagung vom 26. bis 29. September 2012 in Hamburg sowie am Messestand des KKNMS auf der
ECTRIMS vom 10. bis 13. Oktober 2012 in Lyon.

Die Erstellung der Steuererklarung der Jahre 2010 und 2011 wurde an die Firma ARTCON
Steuerberatungsgesellschaft mbH iibergeben. Mit dem Steuerbescheid vom 28.01.2013 erkennt das Finanzamt
Miinchen den KKNMS e.V. vollumfénglich als gemeinniitzig an.
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Ort, Datum Vorsitzender des/ Vorstands, Prof. Dr Bernhard Hemmer




KKNMS e.V. Jahresbericht 2013

VR 203073
Stand: 12. Mérz 2014

Der Verein Krankheitshezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose e.V. hat am 4. Marz 2013 seine jahrliche
Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor.

Im Berichtsjahr 2013 wurden folgende Aktivitaten unterstiitzt;

Bereits zum dritten Mal wurde zum Welt MS Tag eine Infoveranstaltung fiir Patienten und Angehbrige in
Kooperation mit dem DMSG Landesverband Bayern organisiert. Dieses Mal fand die Veranstaltung am 25.
Mai an der Universitétsklinik in Erlangen statt. Der KKNMS e.V. iibernahm die inhaltliche Planung und sorgte
flir drei Expertenvortrage und Laborfiihrungen. Die DMSG unterstiitzte im Vorfeld v.a. mit Werbung fiir die
Veranstaltung und vor Ort mit einem Infostand. Die Veranstaltung war mit ca. 100 Teilnehmern gut besucht
und auch die Laborfiihrungen stieRen auf groRes Interesse.

Das Autorenteam der S2e Leitlinie zur Diagnose und Therapie der Multiplen Sklerose wurde bei der
Aktualisierung der Leitlinie iber mehrere Monate hin organisatorisch und redaktionell unterstiitzt.

Die Qualitétshandbiicher zu Natalizumab und Fingolimod sowie der ,Kleine Leitfaden fiir Neurologen“ wurden
aktualisiert. Alle fiinf Handbiicher wurden bei der DGN Jahrestagung an Fachpublikum ausgegeben und
kdnnen in der Geschaftsstelle des e.V. kostenfrei bestellt werden. Texte fiir neue Handbiicher zu
Alemtuzumab, Teriflunomid und Fumarat wurden erstellt und befinden sich im Abstimmungsprozess.

Die kostenfreie App fiir Android und iOS wurde Anfang 2013 technisch erweitert. AuBerdem wurden die
Aktualisierungen aus den Handbiichern Natalizumab und Fingolimod zeitgleich auch in der App umgesetzt.

Fir das neue Registerprojekt REGIMS wurde ein Infoflyer produziert und das kick-off meeting am 4. und 5.
Dezember in Miinster finanziell unterstiitzt. Fiir die Industriemittel, die fiir das Projekt eingeworben werden
konnten, fungiert der KKNMS e.V. als Vertragspartner. Die notwendige juristische Beratung und Begleitung
sowie die administrative Abwicklung wird vom e.V. {ibernommen.

Fir die Studienschwestern und MTAs der Kohortenstudie fand am 11. und 12. Juli ein Projekttreffen in
Herrsching am Ammersee statt. Mit den 35 Teilnehmerinnen wurden v.a. praktische Aspekte im Umgang mit
den Bio- und Datenbanken besprochen. Zudem wurde REGIMS vorgestellt.

Wie bereits in den vergangenen Jahren beteiligte sich der KKNMS e.V. am Messestand des KKNMS auf der
DGN Jahrestagung vom 18. bis 21. September 2013 in Dresden.
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Ort, Datum Vorsitjtenﬂer des Vorstands,}rof. Dr. Bernhard Hemmer




KKNMS e.V. Jahresbericht 2014
VR 203073

Stand: 29. Januar 2015

Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose e.V. hat am 25. Marz 2014 seine jahrliche
Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor.

Im Berichtsjahr 2014 wurden folgende Aktivitdten unterstutzt:

Veranstaltungen:

Das KKNMS Projekttreffen, das am 25. Marz mit 52 Teilnehmern statt fand, wurde in Kooperation mit der
Universitatsklinik Mainz organisiert. Die Kosten wurden vom KKNMS e.V. getragen.

Bereits zum vierten Mal wurde zum_Welt MS Tag eine Infoveranstaltung fiir Patienten und Angehdrige
organisiert. Die Veranstaltung fand am 20. Mai in Kooperation mit der Universitatsklinik Marburg und der
Deutschen Multiple Sklerose Gesellschaft Landesverband Hessen e.V. (DMSG) statt. Inhaltlich lag der
Schwerpunkt auf den neu zugelassenen MS Therapeutika und dem Thema MS und Schwangerschaft. Der
KKNMS e.V. hatte die inhaltliche Planung, die Erstellung von Flyern und die Organisation vor Ort
ibernommen. Die DMSG unterstiitzte im Vorfeld v.a. mit Werbung fir die Veranstaltung und beteiligte sich
vor Ort mit einem Infostand. Die Veranstaltung war mit ca. 150 Teilnehmern erwartungsgemaf gut besucht.

Fr die Studienschwestern und MTAs der Kohortenstudie fand am 30. Juni und 1. Juli ein Workshop in der
politischen Akademie in Tutzing statt. Mit den 32 Teilnehmern aus ganz Deutschland wurden praktische
Aspekte im Umgang mit den Bio- und Datenbanken besprochen. Ein Schwerpunkt lag in diesem Jahr auf der
Nutzung der MRT Bilddatenbank. Zudem wurde das Projekt DECIMS (DEcision Coaching In Multiple
Sclerosis) vorgestellt.

Wie bereits in den vergangenen Jahren beteiligte sich der KKNMS e.V. am Messestand des KKNMS auf der
DGN Jahrestagung, die 2014 vom 15. bis 19. September in Miinchen statt fand.

Am 8. November fand unter dem Titel ,KKNMS Herbsttagung: Therapie der Multiplen Sklerose — Update
2014" die erste vom KKNMS e.V. organisierte Fachtagung statt. Die 16 Referenten spannten den Bogen von
der Differentialdiagnose iber bewéhrte und neue MS Therapeutika bis hin zu Therapie der Neuromyelitis
Optica und in Spezialsituationen. Am Ende der Veranstaltung stand ein Quiz mit Fallbeispielen aus der

Praxis. Fr die Fortbildung an der Universitatsklinik Mainz wurden 8 CME Punkte vergeben. Es nahmen rund
170 Personen, vorwiegend niedergelassene Neurologen und Klinikarzte, teil.

Unterstitzung von Projekten:

Ein Treffen des Registerprojekts REGIMS, das im Dezember 2013 in Miinster statt fand, wurde finanziell
unterstitzt. Fiir die Industriemittel, die fiir das Projekt eingeworben werden konnten, fungiert der KKNMS e.V.
als Vertragspartner. Die notwendige umfangreiche juristische Beratung erfolgte durch einen externen
Rechtsanwalt. Die administrative Organisation wurde vom e.V. (ibernommen.

Der KKNMS e.V. unterstiitzte die International Society of Neuroimmunology (ISNI) mit einer Spende. Diese
wurde zur Finanzierung von Reisekosten der Referenten, die wahrend des 12. International Congress of
Neuroimmunology zum Thema MS sprachen, verwendet.




Informationsmaterial fiir Fachpublikum:

Die erfolgreiche Reihe der Qualitatshandbiicher wurde aktualisiert und um drei neue erganzt: Alemtuzumab,
Dimethylfumarat und Teriflunomid. Sie umfasst nun acht Bande. Der ,Kleine Leitfaden fiir Neurologen®, der
s0g. Info-Facher fiir die Kitteltasche, wurde ebenso aktualisiert. Das Informationsmaterial wurde bei der DGN
Jahrestagung und der Herbsttagung an Fachpublikum ausgegeben und kann in der Geschéftsstelle kostenfrei
bestellt werden. Im Jahr 2014 wurden insgesamt rund 14.500 Handbiicher und rund 1.300 Info-Facher an
Fachpublikum verteilt.

Die kostenfreie App fiir Android und iOS wurde um die drei neuen Handbiicher erganzt und wird kontinuierlich
aktualisiert. Im Jahr 2014 wurde die App insgesamt 3.173-mal herunter geladen.
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KKNMS e.V. Jahresbericht 2015

VR 203073
Stand: 18.02.2016

Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose e.V. hat am 22. September 2015 seine jahrliche
Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor.

Im Berichtsjahr 2015 wurden folgende Aktivitaten unterstiitzt:

Veranstaltungen:

Das KKNMS Projekttreffen fand am 22. September mit 44 Teilnehmern in der Diisseldorfer Messe statt. Es
wurde erstmals direkt vor Beginn der Jahrestagung der DGN organisiert. Die DGN stellte die Raumlichkeiten zur
Verfiigung, die tbrigen Kosten iibernahm der KKNMS e.V.

Anlasslich des Welt MS Tages wurde eine Infoveranstaltung fiir Patienten und Angehérige geplant. Die
Veranstaltung fand am 29. Mai in Kooperation mit der Universitétsklinik Miinster und der Deutschen Multiple
Sklerose Gesellschaft (DMSG) Ortsvereinigung Miinster und Umgebung e.V. statt. Der Schwerpunkt lag in
diesem Jahr auf Vortragen zu Risiken der MS Therapie, neuen Forschungsergebnissen und Neuropsychologie
der Fatique. Die Universitétsklinik Miinster stellte die Referenten und iibernahm die Kosten fiir das Catering.
Der KKNMS e.V. hatte die inhaltliche Planung, die Erstellung von Flyern und die Organisation vor Ort
tbernommen. Die DMSG Ortsvereinigung unterstiitzte im Vorfeld v.a. mit Werbung fiir die Veranstaltung und
beteiligte sich vor Ort mit einem Infostand. Die Veranstaltung war mit ca. 130 Teilnehmern auRerordentlich gut
besucht.

Wie bereits in den vergangenen Jahren beteiligte sich der KKNMS e.V. am Messestand des KKNMS auf der
DGN Jahrestagung, die 2015 vom 23. bis 26. September in Diisseldorf stattfand.

Am 28. November fand in Kooperation mit der Charité Berlin unter dem Titel KKNMS Herbsttagung: Therapie
der Multiplen Sklerose — Update 2015 die zweite vom KKNMS e.V. organisierte Fachtagung statt. Die rund 150
Teilnehmer bewerteten die Veranstaltung sehr gut. Die kostenfreie Fortbildung wurde mit 8 CME Punkten
zertifiziert.

Unterstiitzung von Projekten:

Der KKNMS e.V. unterstiitzte die International Society of Neuroimmunology (ISNI) mit einer Spende. Diese
wurde zur Finanzierung von Reisekosten der Referenten, die wahrend des 12. International Congress of
Neuroimmunology 2014 zum Thema MS sprachen, verwendet.

Das DECIMS Projekt (Decision Making in MS) wurde mit der Erstellung von Flyern und Postern unterstiitzt, um
die Plattform in den Studienzentren bekannter zu machen.

Nachwuchsforderung:

Erstmalig konnte das SEED — Stipendium fiir Nachwuchswissenschaftler ausgeschrieben werden. Die beiden
Preistrager wurden beim Projekttreffen des KKNMS in Diisseldorf vorgestellt und prasentierten den Mitgliedern
des KKNMS ihre Forschungsvorhaben.

Informationsmaterial fiir Fachpublikum:

Die jahrliche Aktualisierung der Qualitétshandbiicher wurde zum September 2015 fertig gestellt. Die Reihe
umfasst nun zehn gedruckte Bande mit einer Neuauflage 2015 von 10.600 Stiick. Im Jahr 2015 wurden
insgesamt rund 14.200 Handbiicher kostenfrei an Faghpersonal ausgegeben. Vom ,Kleinen Leitfaden fiir
Neurologen*, dem sog. Info-Facher fiir die Kitteltasche, wurden rund 1.000 Stiick ausgegeben.

Die kostenfreie App fiir Android und iOS wird kontinuierlich aktualisiert. Im Jahr 2015 wurde die App insgesamt
2.419-mal herunter geladen.
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KKNMS e.V.  Spendeneinnahmen

2010
Privatspenden
Barspenden DGN Tagung 55,97 €
Online Spenden 50,00 €
Firmenspenden
Bayer Vital 10.000,00 €
Biogen Idec 10.000,00 €
Merck Serono 10.000,00 €
Novartis 10.000,00 €
Roche Pharmaholding B.V. 10.000,00 €
Teva Pharma 10.000,00 €
Summe 60.105,97 €
2011
Privatspenden
Online Spenden 1.809,00 €
Firmenspenden
Almirall Hermal 3.000,00 €
Bayer Vital 5.000,00 €
Biogen Idec 10.000,00 €
Novartis 10.000,00 €
Roche Pharmaholding B.V. 10.000,00 €
Sanofi-Aventis 10.000,00 €
Summe 49.809,00 €
2012
Privatspenden
Online Spenden 195,00 €
Spende der Eva und Helmer Lehmann-Stiftung 5.000,00 €
Firmenspenden
Bayer Vital 15.000,00 €
Biogen Idec 100.000,00 €
Georg Thieme Verlag 312,50 €
Merck Serono 5.000,00 €
Sanofi-Aventis 20.000,00 €
Summe 145.507,50 €
2013
Privatspenden
Online Spenden 314,20 €
Firmenspenden
Biogen Idec 100.000,00 €
Summe 100.314,20 €
2014
Privatspenden
Online Spenden 5.384,05 €
Spende der Eva und Helmer Lehmann-Stiftung 5.000,00 €
Firmenspenden
Almirall Hermal 5.000,00 €
Bayer Vital 10.000,00 €
Merck Serono 10.000,00 €
Sanofi-Aventis 20.000,00 €
Summe 55.384,05 €

KKNMS e.V. Spendenneinnahmen 2010 - 2015
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2015

Privatspenden

Online Spenden 4.302,50 €
Firmenspenden

Bayer Vital 10.000,00 €
Biogen 100.000,00 €
TEVA 20.000,00 €
Roche 10.000,00 €
Summe 144.302,50 €

KKNMS e.V. Spendenneinnahmen 2010 - 2015
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