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Eine adaquate, dem Stand des Wissens entsprechende diagnostische und therapeutische Versorgung seltener neurologischer Erkrankungen bedarf einer Bln-
delung und kontinuierlichen Entwicklung von Expertise in einem Zusammenschluss deutscher Expertenzentren (Tubingen, Lubeck, Heidelberg, Miinchen,
Bonn, etc.) zu einem sich dynamisch entwickelnden Expertise-Netzwerk, der Deutschen Akademie fiir Seltene Neurologische Erkrankungen (DASNE). Die

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

ubernimmt als erste derartige Institution in Deutschland eine Vorreiterrolle.

Deutsche Akademie fiir Seltene Neurologische Erkrankungen

27. November — 29. November 2019, Eisenach

Fokus 2019: Seltene neuromuskuldre Erkrankungen und Mitochondriopathien

Programm

Die Akademie findet einmal jahrlich . Nationales Netzwerk fur seltene neurologi-

Tag 1 -27. November 2019
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Tag 3 - 29. November 2018
Steigenberger Hotel, Eisenach

030 Satellten-symposium . Koordination: ZSEs Lubeck und Tubingen

Therapierbare Seltene Erkrankungen

09:30 Molekulares Board / Treatabolom (Holger Lerche, Ludger Schéls)

. g:fieNiﬁTz:rmation, Feedback, Diskussion, weitere Entwicklungen (Alexander Miinchau, . J 5 h rI ic h e Aka d e m iet reffe n i n E i S e n a C h i m

11:30
Holm Graessner)

11:45 Interaktiver Videoquizz mit allen Teilnehmern (Alexander Minchau, Christos Ganos) N Ove m b e r m it Etwa 1 OO Te i | n e h m e r n

12:30 Mittagessen

In die Aktivitaten der DASNE sind von Beginn an interessierte junge Kol-  Pro Prisenztreffen Diskussion von etwa 20 Patien-
legen eingebunden, um eine neue Neurologen Generation aus- bzw. Werlatitten 1 und 2 jeweils 2, werden 1x wiederhor) tenfallen

1 Myopathie

fortbilden zu kdnnen. Uber die DASNE generieren wir einen Fundus an |l ity . Bisherige Fokusthemen:

- . . - . 2 Mitochondriopathie . .
Falldiskussionen, die als Ressource fur Aus- und Fortbildung Team: Kopstock, Deschaver, Freisinger, Biltmann - 2017: Seltene Bewegungsstorungen

. . . . - 2018: Seltene neuroimmunologische Erkrankungen
genutzt werden kdnnen. Aus- und Fortbildungsworkshops sind ein we- [HErumm—m" 5 s
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sentIiCher BeStanthiI jEdeS JahreStrEﬁenS- Team: Lohmann, Synofzik, Schiile, Klein, Bauer, Haack Mitochondriopathien

Level 1 (Einfihrung): Lohmann / Klein / Bauer
Level 2 (NGS fiir Fortgeschrittene): Schiile / Synofzik / Haack

In Kooperation mit dem Europaischen Referenznetzwerk fur Seltene Neurologi- In 2018 hat die DASNE gemeinsam mit dem BMBF geforderten Treat-ION

sche Erkrankungen (ERN-RND) nutzt die DASNE ab 2019 ein web-basierte -Projekt ein molekulares therapeutisches Board eingerichtet. Molekulare

Plattform (CPMS), in der Patientendaten nach einem vorgegebenen Protokoll ein- RBoards sind interdisziplindre, multiprofessionelle Meetings, bei denen in-
gegeben und gespeichert werden. dividuelle Therapiemaoglichkeiten fiir Patienten mit seltenen und komple-

Auf der Plattform erfolgen (i) web-basierte Video-Fallkonferenzen unter Hinzu- xen Erkrankungen anhand der molekularen Merkmale ihrer Erkrankung

schalten eines oder mehrerer Experten und (ii) moderierte virtuelle Konsultatio- diskutiert werden. Die Zusammensetzung des Gremiums hangt von den
nen, bei denen die Experten offline an Falldis- e klinischen Merkmalen des besprochenen Falls ab und

kussionen teilnehmen konnen. @ umfasst alle Experten, die erforderlich sind, um die ver-

‘ ‘ e @ o Fir die Falldiskussion besteht die Option, euro- ® ngba.ren. Da.te.n Zu analysier.en U”.d Zu in’Ferpretieren,
paische ERN-RND Experten hinzuzuziehen, de- um eine individuelle Therapieoption zu finden. Dem

9 o 0 ren Einschitzungen ebenfalls in Protokollen o- Board gehdren behandelnde Arzte, weitere klinische
’ der per Video dokumentiert werden. Die DASNE Experten, Experten aus der Molekulardiagnostik und
'e. fungiert damit als Gate-Keeper in das ERN-RND. Forschung an.
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