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e Aufgabe: Pathogenese und Entwicklung der Multiplen Sklerose.

e Ziel: moglichst direkte Ubertragung neuer Forschungserkenntnisse vom Tier
auf den Menschen und umgekehrt.

e Koordinator: H. Wiendl, Universitat Minster

e Stellvertreter: W. Brick, Universitit Gottingen
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e Aufgabe: Erforschung etablierter und neuer Diagnose-/Therapieansitze.

e Ziel: mit Hilfe einer Kohortenstudie neue, MS-typische Biomarker
identifizieren.

e Koordinator: B. Hemmer, TU Munchen

e Stellvertreter: R. Gold, Universitat Bochum
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e Aufgabe: Erforschung Multipler Sklerose im Kindes- und Jugendalter.

e Ziel: Aufbau eines Patientenregisters, um die Haufigkeit und den
Krankheitsverlauf kindlicher MS in Deutschland zu bestimmen.

e Koordinator: |. Gartner, Universitat Gottingen

e Stellvertreter: W. Brick, Universitit Gottingen
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Task Forces
= verbundibergreifende Arbeitsgruppen, die zu netzwerk- und MS
allgemeinrelevanten Themen und Fragestellungen Losungen erarbeiten:

e Bildgebung
» Entwicklung gemeinsamer Standards bei der MRT-Bildgebung.
e Biobanking

» Entwicklung von Standards fiir das Sammeln und Lagern von Bioproben sowie
deren Qualititskontrolle.

e ZNS Pathologie
» Aufbau einer MS-spezifischen Probenbank von Hirngewebe.
e IT Management

» Entwicklung einer netzwerkweiten I'T-Struktur.

e MS Register
» Aufbau eines MS-Patientenregisters.
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Geforderte Projekte:

» Aufbau einer einheitlichen I'T Infrastruktur fur alle KKNMS Studien
» Etablierung einer Biobank in Miinchen und einer zelluliren Biobank in Munster

» Positives Ethikvotum fur alle KKNMS Studien
(Kohortenstudie, ABC, PBMC, PIRIMS, HETOMS)

» Initilerung der 21 Studienzentren und Start der Rekrutierung
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Zusitzliche Aktivitiaten:

» Grindung der Task Force ,,Versorgungsstrukturen®, in der alle relevanten
Versorgungsebenen und neurologischen Berufs- und Standesorganisationen
vertreten sind:

— Horizontale und vertikale Vernetzung, um die verschiedenen Ebenen der
arztlichen MS-Versorgung besser zu organisieren und zu verzahnen.

—  Definition von Qualititskriterien in der Versorgungslandschaft.

» Herausgabe von Therapieempfehlungen und -studien, Leitlinien,
Informationsmaterialien
— Patientenempfehlung Natalizumab
— MS Leitlinie

» Vereinsgriindung KKNMS e.V.:
— eigener Rechtstrager gewihrleistet Nachhaltigkeit der Strukturen auch tGber
Forderzeitraum hinaus.

— Erste wissenschaftliche Kooperationsvertrage abgeschlossen.
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Mitarbeit in AG Netzwerkkoordination:

» Austausch zu netzwerkiibergreifenden Fragestellungen

Mitarbeit in AG Datenschutz:

» Insbesondere Kommentierung und Verabschiedung des Datenschutzkonzepts

Mitarbeit in AG Offentlichkeitsarbeit:
» Erfahrungsaustausch zu PR-Aktivititen in den einzelnen Netzen
» Workshops zu Gesundheitskommunikation, Interne Kommunikation

» Gemeinsame PR-Aktivititen (z.B. Lange Nacht der Wissenschaften, Jahr der
Gesundheitsforschung)

» Versuch, verbundibergreifende Losungen zu schatfen, die PR-Arbeit vereinfachen
(z.B. gemeinsame Nutzung von Zimpel Online)
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