
Die Deutsche Akademie für Seltene Neurologische Erkrankungen. 

Konzept 
Eine adäquate, dem Stand des Wissens entsprechende diagnostische und therapeutische Versorgung seltener neurologischer Erkrankungen bedarf einer Bün-

delung und kontinuierlichen Entwicklung von Expertise in einem Zusammenschluss deutscher Expertenzentren (Tübingen, Lübeck, Heidelberg, München, 

Bonn, etc.) zu einem sich dynamisch entwickelnden Expertise-Netzwerk, der Deutschen Akademie für Seltene Neurologische Erkrankungen (DASNE). Die   

DASNE Experten decken dabei die multidisziplinäre Expertise zu seltenen neurologischen Erkrankungen vom Kindes- bis zum Erwachsenenalter ab. Die DASNE 

übernimmt als erste derartige Institution in Deutschland eine Vorreiterrolle. 

Akademie 
Die Akademie findet einmal jährlich 

für 3 Tage in Eisenach statt. In dieser 

Zeit werden lehrreiche geklärte und 

bislang ungelöste Fälle von einem Ex-

pertenforum vorgestellt und disku-

tiert . Patienten werden in Videoprä-

sentationen vorgestellt  und dann un-

ter Einbeziehung der Teilnehmer 

differentialdiagnostisch erörtert und 

in Hinblick auf die zugrundeliegende 

Pathophysiologie erläutert.  

 

Aus- und Fortbildung 
In die Aktivitäten der DASNE sind von Beginn an interessierte junge Kol-

legen eingebunden, um eine neue Neurologen Generation aus- bzw. 

fortbilden zu können. Über die DASNE generieren wir einen Fundus an 

Falldiskussionen, die als Ressource für Aus- und Fortbildung 

genutzt werden können. Aus- und Fortbildungsworkshops sind ein we-

sentlicher Bestandteil jedes Jahrestreffens. 

Plattform für telemedizinische Fallkonsultation 
In Kooperation mit dem Europäischen Referenznetzwerk für Seltene Neurologi-

sche Erkrankungen (ERN-RND) nutzt die DASNE ab 2019 ein web-basierte 

Plattform (CPMS), in der Patientendaten nach einem vorgegebenen Protokoll ein-

gegeben und gespeichert werden. 

Auf der Plattform erfolgen (i) web-basierte Video-Fallkonferenzen unter Hinzu-

schalten eines oder mehrerer Experten und (ii) moderierte virtuelle Konsultatio-

nen, bei denen die Experten offline an Falldis-

kussionen teilnehmen können. 

Für die Falldiskussion besteht die Option, euro-

päische ERN-RND Experten hinzuzuziehen, de-

ren Einschätzungen ebenfalls in Protokollen o-

der per Video dokumentiert werden. Die DASNE 

fungiert damit als Gate-Keeper in das ERN-RND. 
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Molekulares Therapieboard 
In 2018 hat die DASNE gemeinsam mit dem BMBF geförderten Treat-ION

-Projekt ein molekulares therapeutisches Board eingerichtet. Molekulare 

Boards sind interdisziplinäre, multiprofessionelle Meetings, bei denen in-

dividuelle Therapiemöglichkeiten für Patienten mit seltenen und komple-

xen Erkrankungen anhand der molekularen Merkmale ihrer Erkrankung 

diskutiert werden. Die Zusammensetzung des Gremiums hängt von den 

klinischen Merkmalen des besprochenen Falls ab und 

umfasst alle Experten, die erforderlich sind, um die ver-

fügbaren Daten zu analysieren und zu interpretieren, 

um eine individuelle Therapieoption zu finden. Dem 

Board gehören behandelnde Ärzte, weitere klinische 

Experten, Experten aus der Molekulardiagnostik und 

Forschung an. 

Daten und Fakten 
 Nationales Netzwerk für seltene neurologi-

sche, (neuro-)genetische, neuropädiatrische 
Erkrankungen;  

 2017: Gründung der Deutschen Akademie 
für Seltene Neurologische Erkrankungen 
(DASNE) 

 2018: Ergänzung von molekularem         The-
rapieboard in Kooperation mit Treat-Ion 

 2019: Einführung von Plattform für teleme-
dizinischer Fallkonsultationen (Kooperation 
mit ERN-RND) 

 Expertenpanel aus verschiedenen Zentren 
(BN, D, GÖ, H, HD, HH, HL, KI, M, TÜ, Lon-
don, Zürich, etc.)   

 Koordination: ZSEs Lübeck und Tübingen 

 Jährliche Akademietreffen in Eisenach im 
November mit etwa 100 Teilnehmern 

 Pro Präsenztreffen Diskussion von etwa 20 Patien-
tenfällen 

 Bisherige Fokusthemen: 

 2017: Seltene Bewegungsstörungen 

 2018: Seltene neuroimmunologische Erkrankungen 

 2019: Seltene neuromuskuläre Erkrankungen und 
Mitochondriopathien 


