Tabelle zur Erklarung von Interessen und Umgang mit Interessenkonflikten

Im Folgenden sind die Interessenerkldarungen als tabellarische Zusammenfassung dargestellt sowie die Ergebnisse der Interessenkonfliktbewertung und
MaRnahmen, die nach Diskussion der Sachverhalte von der der LL-Gruppe beschlossen und im Rahmen der Konsensuskonferenz umgesetzt wurden.

Berater-bzw.
Gutachter-

tatigkeit

Mitarbeit in einem

Wissenschaftlichen

Beirat (advisory
board)

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Autoren-/oder
Coautoren-
schaft

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Indirekte
Interessen

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Prof. Dr. Nein
med. Angela
M. Kaindl

Prof. Dr. Nein
med. Maja

von der

Hagen

Nein

Sarepta
Therapeutics
Germany GmbH

Im Rahmen von
Kongressen
ohne finanzielle
Zuwendung

PTC Therapeutic
International
Ltd.

Akademie fur
Palliativmedizin,
Dresden

In den Jahren
2015, 2016,
2017, 2018

Jahrestagungen
der GNP 2017
und 2018
,Neuropadiatrie
im Vogelflug”

Kinderklinik in
Cottbus 2018

Kinderklinik TU
Dresden 2018

Duchenne-Tag,
Deutsche

Publikationen
wie in PubMed
ersichtlich

Publikationen
wie in PubMed
ersichtlich

1. UCB-Studie Brivaracetam bei
Kindern

2. Ataluren-Studie bei Patienten
mit NMF

3. Idebenone-Studie bei
Patienten mit NMF

4. Hilfsmittel-Studie Mediacc

5. CARE-FAM-NET Innovationsf.

FOR-DMD - multicenter trial:
Duchenne muscular dystrophy:
double-blind randomized trial to
find optimum steroid regimen
Multizentrische Studie, Sponsor:
National Institute of Health (NIH)

MYO-SEQ project. Application of
Next Generation Sequencing
technologies to a large cohort of
patients affected by unexplained
limb-girdle muscular weakness
Multizentrische Studie.

DMD-Kardio: Randomized,
multicenter, double blind,
placebo controlled, Phase llI,
investigating the effect and
safety of preventive treatment
with ACE-inhibitor (Enalapril)
and Beta-Blocker (Metoprolol-

Nein Nein

Nein Nein

?fAWMF



Berater-bzw.
Gutachter-
tatigkeit

Prof. Dr. Nein
med. Rabih
Chaoui

Dr. med. Nein
Gabriele
Hahn

Prof. Dr. Nein
med. Ute
Hehr

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Beirat der Zeitschrift:

Ultraschall in der
Medizin - Thieme
Verlag (seit Sommer
2018)

Nein

Medizinische
Genetik in der
Padiatrie

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Gesellschaft fur
Muskelkranke
2018

Rehabilitationskl
inik fur Kinder-
und Jugendliche
Kreischa 2017

Genetik, TU
Dresden
Syndromtag
2017

GNPI
Jahrestagung
Dresden 2017

Vaskulitis-
Symposium
Dresden 2016

Vortrage fur die
Firma

General Electric
Healthcare Gber
Ultraschall-
diagnostik

Nein

Nein

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer

Autoren-/oder
Coautoren-

schaft Studien

succinat) on the onset of left
Ventricular Dysfunction in
Duchenne Muscular Dystrophy,
Multizentrische Studie,
Universitatsklinikum Erlangen

Nein Nein
Nein Nein
Diverse Langzeitverlauf und Therapie

bei Lissenzephalie

Eigentiimer-

interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Nein

Inhaberin KV-Praxis fiir

Humangenetik

Indirekte
Interessen

Im ,Vorstand
der Deutschen
Gesellschaft
fir Pranatal-
und
Geburtsmedizi
e

Im Beirat der
,Berliner
Gyndkologisch
en
Gesellschaft”

Nein

Vorstand
Deutsche
Gesellschaft
fur

i‘fAWMF



Prof. Dr.
med. Julia
Hennermann

Berater-bzw.
Gutachter-

tatigkeit

Nein

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Fa. Shire 2016, 2018

Fa. Sanofi/Genzyme
2018

Fa. Chiesi 2017

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Fa. Shire 2016,
2017, 2018

Fa. Chiesi 2017,
2018

Fa. Amicus
2016, 2018

Autoren-/oder
Coautoren-
schaft

Nein

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Mallinckrodt Pharm. (Klinische Nein
Studie)

Greenovation (klinische Studie)
Chiesi (klinische Studie)

Shire (Registerstudie)

Shire (klinische Studie)

Indirekte
Interessen

Humangenetik
(GfH)

APS
(Arbeitsgemei
nschaft fur
Padiatrische
Stoffwechselst
orungen)
Vorstand/Erna
hrungs-
beauftragte

EMG

(European
Metabolic
Group),
Advisory Board

DGKJ
(Deutsche
Gesellschaft
fur Kinder—
und
Jungendmedizi
n)

SSIEM (Society
for the Study
of Inborn
Errors of
Metabolism)

ASIM
(Arbeitsgemei
nschaft fur
angeborene
Stoffwechselst
orungen in der
Inneren
Medizin)

i‘fAWMF



Berater-bzw.
Gutachter-
tatigkeit Beirat (advisory
board)

Akademie
Humangenetik

Prof. Dr. Nein
med. Denise
Horn

Dr. med. Nein Nein
Sybille

Landwehr-

Kenzel

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Freunde und
Forderer der
Charité
2017

DGKJ-
Repetitorium
2016

Immunologische
Summer School

1 x jahrlich

Immundefekt
Masterclass
(Shire)

2016

Autoren-/oder
Coautoren-

schaft

Nein

Nein

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Nein

Nein

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Nein

Indirekte
Interessen

ESGLD
(European
Study Group
for Lysosomal
Disorders)

FOS Pediatric
Group (Fabry
Outcome
Survey)

DGNS
(Deutsche
Gesellschaft
fur
Neugeborenen
screening)

DGK]J

GfH

DGPI
(Deutsche
Gesellschaft
fir Pad.
Infektiologie)

DGKJ
(Deutsche
Gesellschaft
fur Kinder-und
Jugendmedzin
)

ESID

(European
Society for
Immunodeficie
ncies)

i‘fAWMF



Prof. Dr. Dr.
med. Ute
Moog

Berater-bzw.
Gutachter-
tatigkeit

Landgericht
Memmingen

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen

Beirat (advisory
board)

Nein

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Akademie
Humangenetik
Uni Wirzburg
2015

FA MA 2015
DGKJ 2016

Kehl-Kork 2016

Autoren-/oder
Coautoren-

schaft

Thieme-Verlag
Buch zur FA-
Ausbildung

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Nein

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Indirekte
Interessen

API
(Arbeitsgemei
nschaft Pad.
Immunologie)

DGfl (Deutsche
Gesellschaft
fur
Immunologie)

AKKI
(Arbeitskreis
Klinische
Immunologie
der Deutschen
Gesellschaft
fur
Immunologie)

Zentrum fur
Seltene
Erkrankungen,
Universitatsme
dizin
Heidelberg
Ethikkommissi
on der Med.

Fakultat
Heidelberg

Ethikkommissi
on der GfH

Deutsche
Gesellschaft
fur
Humangenetik

Europadische
Gesellschaft

i‘fAWMF



Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Berater-bzw.
Gutachter-

tatigkeit

Dr. med. , M. Nein Nein
Sc. Christine
Mundlos

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Kinderhospiz
Heidelberg
2016

MDK
Niedersachsen
2016

Kinderklinik
Cottbus
2016

Hessischer
Internistentag
2016

Uniklinik
Saarland
2016

Furstenrieder
Symposium
2017

KV Baden-
Wirttemberg
2017

Autoren-/oder
Coautoren-
schaft

Nein

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Nein

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Indirekte
Interessen

fur
Humangenetik

Amerikanische
Gesellschaft
fur
Humangenetik

UEMS Section
Medical
Genetics

Mitglied
NAMSE-Netz e.
V.

Fordermitglied
Forschungsste
lle fur
Pharmarecht
an der
Philipps-
Universitat
Marburg e. V.

Fordermitglied
Bjorn Steiger
Stiftung

?fAWMF



PD Dr. med.
Johann
Helmut Niller

Berater-bzw.
Gutachter-

tatigkeit

ANR (,die
franzosische
DFG*)
sporadisch

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Nein

Vortrags-/oder Autoren-/oder
Schulungs- Coautoren-
tatigkeit schaft

Uniklinik
Rostock
2017

HA-Verband
Berlin-BB
2017

Gesellschaft fur
Seltene
neurologische
Erkrankungen
2017

Zahnklinik Uni-
Klinik Miinster
2017

Uniklinik Ulm
2018

HA-Verband
Sachsen-Anhalt
2018

SPZ Dresden
2018

STIFF Person e.
V. 2018

Abbott, Nein
Wiesbaden
2016

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Lophius, Biotech
andauernd

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Besitz von diversen
Pharma-DAX-Werten
BASF, FMC, Diagen, Merck

Indirekte
Interessen

Gesellschaft
fir Virologie
(GfV)

Deutsche
Gesellschaft
far Hygiene
und
Mikrobiologie
(DGHM)

i‘fAWMF



Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Berater-bzw.
Gutachter-
tatigkeit

Prof. Dr. Nein Nein
med.

Thorsten

Rosenbaum

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Novartis
2018

Autoren-/oder
Coautoren-

schaft

Nein

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Sandoz
laufend

Pierre Fabre
2018

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Indirekte
Interessen

Berufsverband
der Arzte fir
Mikrobiologie,
Virologie und
Infektionsepid
emiologie
(BAMI)

Deutsche
Gesellschaft
fur Kinder-
und
Jugendmedizin
(Mitarbeit an
dieser
Leitlinie)

2017 - Ifd.

Gesellschaft
fur
Neuropadiatrie
, Beauftragter
des Vorstands
(Zusammenarb
eit mit der
Gesellschaft
fir pad.
Hamatologie
und
Onkologie)
2017 - Ifd.

Fachgruppenle
iter ,Padiatrie”,
Sana Kliniken
AG

laufend
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Dr. med.
Anja
Schienkie-
witz

Prof. Dr.
Daniel
Salchow

Dr. med.
Anna Tietze,
PhD

PD Dr. med.
Annette
Queiler -
Wahrendorf

Prof. Dr.
med. Felix
Berger

Prof. Dr.
med. Horst
von Bernuth

Berater-bzw.
Gutachter-
tatigkeit

Nein

Nein

Nein

Sozialgericht
Stuttgart,
Schiedsstelle
AK Hessen

Medtronic
Abbott
Actelion/Janssen
2017-2019

Bayer Healthcare
seit 06/2015

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Nein

Nein

Nein

ESPED
BKMF

Medtronic
Abbott
2017-2019

Baxalta (nun Shire)
03/2016

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Nein

Nein

Nein

Vorlesungen
Praktika
Unimedizin
Mainz

Diverse
Einladungen zu
Vortragen auf
Kongressen

CSL-Behring
2016 - 2018

Deutsche
Selbsthilfe-
gruppe
angeborene

Autoren-/oder

Coautoren-

schaft

Nein

Nein

Nein

Nein

Ca. 75
Publikationen

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Nein

Nein

Nein

Nein

Diverse klinische Studien It.
MPG

Octapharma
seit 2014

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein

Indirekte
Interessen

Dt.
Gesellschaft
far Erndhrung;
Dt.
Gesellschaft
fur
Epidemiologie;
Dt. Adipositas-
gesellschaft

Nicht
zutreffend

Nicht
zutreffend

DGKJ, DGEPI,
Berufsverband
Kinderheilkun
de, DGPM

seit 1984

DGPK

DGK

SGPK

SGK

ESC

AEPC
2017-2019

API

(Vorstand seit
2017)

DGfl

DGKJ

DGPI
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Prof. Dr.
med. Dirk
Mirbe

Berater-bzw.
Gutachter-

tatigkeit

Nein

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

Pan Quopean Voice
Conference (PEVOC)
advisory board
2016-2019

Vortrags-/oder Autoren-/oder
Schulungs- Coautoren-
tatigkeit schaft

Immundefekte
(DSAI)
2017

Deutsche
Gesellschaft fur
Kinder- und
Jugendmedizin
(DGK]J)

2017

Wissenschaft-
liche Arbeitsge-
meinschaft fur

die Therapie

von Lungen-

krankheiten

(WATL)

01/2018

PID Schulung

04/2018

Nein Max-Planck-
Institut fur
Neuro- und
Kognitions-
wissenschaften
Leipzig
2016-2019

Forschungs-vorhaben/
Durchfiihrung klinischer
Studien

Marga und Walter Boll-Stiftung

2016-2019
Forschungsprojekte,

Kommunikationsstérungen

MED-EL Deutschland GmbH

2016-2019

Defizite der Sprachperzeption

und Sprachproduktion
erwachsener Cl-Trager

Cochlear Research and
Development Ltd.
2016-2019
Neurophysiological and

behavioral evaluation of music
comprehension in Cl-patients;

Development of a modularized
training program to improve

music perception of Cl;

Eigentiimer-
interessen (Patent,
Urheberrecht, Aktienbesitz)

Nein

Indirekte
Interessen

GPP

Unterstitzung
der Selbsthilfe,
Mitglied im
wissenschaft-
lichen Beirat
der Deutschen
Cl-Gesellschaft
e. V. (DCIG)
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Prof. Dr.
med. Ulrich-
W. Thomale

Berater-bzw.
Gutachter-

tatigkeit

Fa. Miethke

Mitarbeit in einem
Wissenschaftlichen
Beirat (advisory
board)

ASBH

Vortrags-/oder
Schulungs-
tatigkeit

Aesculap

Autoren-/oder
Coautoren-
schaft

Diverse

Forschungs-vorhaben/ Eigentiimer-
Durchfiihrung klinischer

Development of a diagnostic
tool for Cochlear Implantation
based on statistical modelling

DFG

2016-2019

Longitudinale Evaluaation der
Rehabilitation des
Sprachverstehens nach
Cochlea-Implantation

MED-EL GmbH

2016-2019

Objektiver Vergleich
perzeptiver und produktiver
Sprach- und Stimmparameter
im Longitudinalverlauf nach
Cochlea-Implantation

BMBF (seit 2018) Nicht relevant
EU Horizon 2020 (seit 2016)

interessen (Patent,
Studien Urheberrecht, Aktienbesitz)

Indirekte
Interessen

ERN Cranio
(seit 2017)
Aesculap
Akademie

?fAWMF



