


KKNMS e.V. Jahresbericht 2011 

VR 203073 
Stand: 04. Januar 2012 

 

Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose hat am 11.02.2011in Münster seine jährliche 
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 überarbeiteten Leitlinie zur Diagnose und Therapie der MS 
vorgestellt, sowie die ersten beiden Qualitätshandbücher des BMBF geförderten KKNMS. Die Tagung wurde von 
63 Teilnehmern besucht.  
Der KKNMS e.V. unterstützte den Messestand des KKNMS auf dem zeitgleich zur Herbsttagung stattfindenden 
Jahreskongress der DGN.  
Zudem unterstütze er den Messeauftritt des KKNMS auf der ECTRIMS/ACTRIMS vom 19. bis 22. Oktober in 
Amsterdam. 

Für die Studienschwestern und Technischen Assistenten der Studienzentren, die an der Kohortenstudie des 
KKNMS mitwirken, wurde ein zweitägiger Workshop veranstaltet. Dieser fand am 03. und 04. November im 
Kloster Seeon statt. Die 29 Teilnehmer wurden zunächst am Klinikum rechts der Isar begrüßt, wo sie nach einer 
Führung durch das Labor auch die KKNMS Biobank besichtigen konnten. Der anschließende Workshop im 
Kloster Seeon diente v.a. zur Schulung in der Nutzung Studienbank und zur Beantwortung von Fragen aus der 
Praxis.  

 

 

 

 

Münster, 10. Januar 2012    ________________________________________ 

Ort, Datum    Vorsitzender des Vorstands, Prof. Dr. Heinz Wiendl 
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Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose e.V. hat am 25. März 2014 seine jährliche 
Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor. 
 
Im Berichtsjahr 2014 wurden folgende Aktivitäten unterstützt: 
 
Veranstaltungen: 

Das KKNMS Projekttreffen, das am 25. März mit 52 Teilnehmern statt fand, wurde in Kooperation mit der 
Universitätsklinik Mainz organisiert. Die Kosten wurden vom KKNMS e.V. getragen. 
Bereits zum vierten Mal wurde zum Welt MS Tag eine Infoveranstaltung für Patienten und Angehörige 
organisiert. Die Veranstaltung fand am 20. Mai in Kooperation mit der Universitätsklinik 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 
übernommen. Die DMSG unterstützte im Vorfeld v.a. mit Werbung für die Veranstaltung und beteiligte sich 
vor Ort mit einem Infostand. Die Veranstaltung war mit ca. 150 Teilnehmern erwartungsgemäß gut besucht. 
Für 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 München 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 über bewährte 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. Für die Fortbildung an der Universitätsklinik Mainz wurden 8 CME Punkte vergeben. Es nahmen rund 
170 Personen, vorwiegend niedergelassene Neurologen und Klinikärzte, teil. 
 

Unterstützung von Projekten: 
Ein Treffen des Registerprojekts REGIMS, das im Dezember 2013 in Münster statt fand, wurde finanziell 
unterstützt. Für die Industriemittel, die für 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. übernommen. 
Der KKNMS e.V. unterstützte die International Society of Neuroimmunology (ISNI) mit einer Spende. Diese 
wurde zur Finanzierung von Reisekosten der Referenten, die während des 12. International Congress of 
Neuroimmunology zum Thema MS sprachen, verwendet. 
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Der Verein Krankheitsbezogenes Kompetenznetz Multiple Sklerose e. V. hat am 19. Oktober 2020 seine jährliche 
Mitgliederversammlung abgehalten. Ein Ergebnisprotokoll dieser Sitzung liegt vor. 
 
 
Im Berichtsjahr 2020 werden folgende Aktivitäten beschrieben: 
 
Veranstaltungen: 

Aufgrund der COVID-19-Pandemie in Deutschland wurden geplante Veranstaltungen, wie das KKNMS-
Projektmeeting, das Kohortentreffen mit den Studienschwestern, sowie die Teilnahme am DGN-Kongress in 
2020 abgesagt. 
 
Die Mitgliederversammlung des Vereins fand am 19. Oktober 2020 virtuell per Zoom-Konferenz mit 37 
Teilnehmern statt. Insgesamt 34 Mitglieder (davon 19 stimmberechtigt) waren anwesend. Zusätzlich wurden 
insgesamt 3 Stimmen auf anwesende Personen übertragen. Neben der Entlastung des Vorstands stimmten die 
ordentlichen Mitglieder über die Aufnahme neuer Mitglieder ab und wählten einen neuen Kassenprüfer für das 
Haushaltsjahr 2020. 

 
Nachwuchsförderung: 

Der Multiple Sklerose Preis der Eva und Christoph-Helmer Lehmann Stiftung 2020 in Höhe von 5.000.-€ wurde 
an Frau Julia Mathias (Charité Berlin) vergeben. Die Preisträgerin überzeugte mit ihren Untersuchungen zum 
Einfluss von NaCI auf Th17 Immunität und Multiple Sklerose im Mausmodell. Die Forschungsarbeit liefert einen 
wichtigen Beitrag zum Verständnis der T-Zellregulation im Rahmen von chronisch entzündlichen Erkrankungen.  

 
FaBIO-Projektanträge: 

Es wurde ein neues Antragsprozedere zur Daten- und Probennutzung für wissenschaftliche Projekte für 
KKNMS-Partner und andere Forschungseinrichtungen etabliert. 
Der Fachausschuss Daten-, Biomaterialverwertung, Ethik und Datenschutz (FaBIO) entscheidet in einem 
formalen Antragsverfahren über eingereichte Projektideen. Insgesamt wurden in 2020 vier Folgeanträge sowie 
sechs Neuanträge genehmigt. 

  
Informationsmaterial für Fachpublikum und Öffentlichkeitsarbeit:  

Das Qualitätshandbuch Multiple Sklerose wurde 2020 wie in den Jahren zuvor überarbeitet. Das digitale 
Qualitätshandbuch ist in PDF-Form auf der Webseite des KKNMS abrufbar und kann von dort heruntergeladen 
werden. Die vom Verein getragenen Gesamtkosten werden ausschließlich aus Spendengeldern (Privatspenden, 
Spenden der Industrie) finanziert. 
Die kostenfreie MS-App für Android und iOS wird ebenfalls kontinuierlich aktualisiert.  
Die App wurde im Jahresverlauf insgesamt 2.283-mal heruntergeladen.  
In 2020 bereitete das KKNMS eine weitere Ausgabe der laienverständlichen Patienteninformationsbroschüre zu 
dem MS-Wirkstoff Interferon vor. Mit diesen Patienteninformationen an deren Finanzierung KKNMS, DMSG 
sowie die Kaufmännische Krankenkasse beteiligt waren, knüpft das KKNMS inhaltlich an das MS-
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Qualitätshandbuch für Neurologen an und leistet einen weiteren wichtigen Beitrag zur Qualitätssicherung der 
MS-Versorgung in Deutschland. 
 

Etablierung der neuen Geschäftsstelle 
Zentraler Ansprechpartner für alle Mitglieder, Interessierten und Förderer ist die Geschäftsstelle des KKNMS.  
Seit dem 01. November 2020 befindet sich der Sitz der Geschäftsstelle des KKNMS e.V. unter der Leitung von 
Frau Lena Forster an der Universitätsklinik Münster. 

 
Zukunft der MS-Kohorte 

Das Ziel ist die Erreichung der 10-Jahres-Visiten mit möglichst allen Daten und Biomaterialien (trotz Ausbleiben 
der Vergütung). Der Vorstand erarbeitet ein Konzept für die Realisierung der 10-Jahres-Visite, insbesondere für 
den Aspekt der Biomaterialasservierung sowie der MRT Generierung.  

 
 
 

 
 

 
 
Münster, 20.04.2021 

__________________________  ______________________________________ 
Ort, Datum    Sprecher des Vorstands, Prof. Dr. Heinz Wiendl 
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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 €
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 €
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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 €

2016
Privatspenden 
Online Spenden 9.945,48 €

Firmenspenden
Sanofi 20.000,00 €
Biogen 70.000,00 €
Almirall Hermal 7.500,00 €
Summe 107.445,48 €

2017
Privatspenden 
Online Spenden 17.945,00 €

Firmenspenden
Almirall 5.000,00 €
Biogen 36.000,00 €
TEVA 32.000,00 €
Sanofi 20.000,00 €
Novartis 30.000,00 €
Bayer 10.000,00 €
Roche 20.000,00 €
Summe 170.945,00 €

2018
Privatspenden 
Online Spenden 13.295,00 €
Eva und Helmer Lehmann-Stiftung 5.000,00 €

Firmenspenden
Almirall 1.500,00 €
Sanofi 20.000,00 €
Roche 20.000,00 €
Summe 59.795,00 €

2019
Privatspenden 
Online Spenden 4.426,50 €

Firmenspenden
ECTRIMS 2018 50.000,00 €
Sanofi 50.000,00 €
Teva 32.000,00 €
Roche 30.000,00 €
Merck Serono 10.000,00 €
Summe 176.426,50 €

2020
Privatspenden 
Online Spenden 3.285,00 €

Firmenspenden
Alexion 20.000,00 €
Almirall 5.000,00 €
MS Forschungs- und Projektentwicklungs GmbH 1.483,04 €
Roche 30.000,00 €
Sanofi 50.000,00 €
Summe 109.768,04 €
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2021
Privatspenden 
Online Spenden 2.293,93 €

Firmenspenden
Merck 50.000,00 €
Novartis 95.000,00 €

Regelmäßige Förderer
Almirall 3.000,00 €
BMS 35.000,00 €
Hexal 10.000,00 €
Janssen-Cilag Germany 10.000,00 €
Biogen 35.000,00 €
Summe 240.293,93 €

2022
Privatspenden 
Online Spenden 2.990,00 €

Firmenspenden
Merck 50.000,00 €
Sanofi 25.000,00 €
Hexal 30.000,00 €

Regelmäßige Förderer
Alexion 30.000,00 €
Almirall 3.000,00 €
BMS 35.000,00 €
Hexal 10.000,00 €
Janssen-Cilag Germany 10.000,00 €
Roche 30.000,00 €
Teva 20.000,00 €
Summe 245.990,00 €


