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Zusammenfassung

Die Deutsche Akademie fiir Seltene Neurolo-
gische Erkrankungen (DASNE) will Wegberei-
ter fiir eine optimierte Versorgung von Pa-
tienten mit seltenen neurologischen Erkran-
kungen sein. Als erste Institution in Deutsch-
land verfolgt die Akademie die Biindelung
und kontinuierliche Weiterentwicklung von
Expertise im Bereich seltener neurologischer
Erkrankungen durch den Zusammenschluss
deutscher Expertenzentren. Ausgehend von
den Initiatoren in Libeck, Tiibingen und Bonn
haben sich weitere Zentren angeschlossen.
Ein dynamisches Netzwerk beginnt sich zu
entwickeln. In diesem Verbund decken DAS-
NE-Experten die multidisziplindre Expertise
zu seltenen neurologischen Erkrankungen
vom Kindes- bis zum Erwachsenenalter ab.
Gemeinsame Falldiskussionen und zentrale
Datenerfassung eroffnen neue Wege. Haupt-
ziele der DASNE sind die Etablierung eines
deutschen Expertise-Netzwerks fiir seltene
neurologische Erkrankungen, der Aufbau ei-
ner Web-Plattform zur Erfassung von Patien-
tendaten fiir videobasierte Fallkonferenzen
mit Experten und moderierten Austausch zu
seltenen neurologischen Erkrankungen so-
wie Aus- und Fortbildung junger in den Neu-
rofachern tatiger Kollegen in Workshops zu
zentralen Themen seltener neurologischer Er-
krankungen.
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Summary

The German Academy of Rare Neurological
Disorders (Deutsche Akademie fiir Seltene
Neurologische Erkrankungen; DASNE) aims
to pave the way for an optimized manage-
ment of patients with rare neurological dis-
orders. By bringing together experts in the
field in a dynamic national network the
DASNE, initiated by the Centers for Rare Dis-
eases in Liibeck, Tibingen and Bonn, will
continuously ~ foster mutual exchange.
Members of the DASNE are nationally and in-
ternationally renowned experts covering the
whole spectrum and age range of rare neuro-
logical disorders including pediatric neurol-
ogy. Through case presentations and dis-
cussion both at yearly meetings and on an in-
ternet platform the DASNE's main aims are
to establish a German expertise and refer-
ence network for rare neurological disorders,
to set up a web based platform for case con-
ferences including patient videos and im-
aging data and to offer continuous medical
education for younger academics in the field
of rare neurological disorders.

German Academy of rare neurological disorders —
Concepts and structure
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Definitionsgeméf} betreffen seltene Er-
krankungen < 1/2000 Menschen, sodass es
fir Arzte auflerhalb von spezialisierten
Zentren schwer ist, fiir sich eigene Erfah-
rung und Expertise aufzubauen. Trotz der
Seltenheit der einzelnen Erkrankung leiden
Schitzungen zufolge in Deutschland etwa 4
Millionen Menschen an einer der rund
7000-8000 bekannten seltenen Erkran-
kungen (http://www.namse.de/aktionsbu
endnis.html). Die Zahl der molekular defi-
nierten Erkrankungen nimmt dank der
Fortschritte in der genetischen Forschung
rasch zu. Bislang sind etwa 1000 neurologi-
sche seltene Erkrankungen definiert, unter
anderem > 70 Formen hereditrer senso-
motorischer Neuropathien, > 25 Glieder-
giirtelmuskeldystrophien, > 50 mitochon-
driale Zytopathien, > 80 Subtypen heredi-
tarer spastischer Spinalparalysen, > 30 erb-
liche Leukenzephalopthien, > 50 Formen
epileptischer Enzephalopathien, um nur ei-
nige wenige groflere Gruppen zu nennen,
des weiteren beispielsweise > 90 Gene fiir
hereditére Ataxien und > 50 Gene fiir nicht
syndromale X-gebundene mentale Retar-
dierung (https://www.omim.org/).
Erkenntnisse zu den zumeist geneti-
schen Grundlagen zahlreicher neu defi-
nierter seltener neurologischer Erkrankun-
gen und die sich hieraus ergebende iiber-
aus grofle Vielfalt zu bewertender geneti-
scher Varianten und bestindig neu zu be-
stimmender Genotyp-Phénotyp-Beziehun-
gen nehmen gegenwirtig in rasantem Tem-
po zu. Dadurch werden an in den Neurofi-
chern titige Neurologen, Neuropidiater

und Neurowissenschaftler in Hinblick auf

Diagnostik und Therapie vieler dieser
»heuen” bzw. neu zu definierenden Erkran-
kungen grofle Anforderungen gestellt.
Trotz grofler diagnostischer Fortschritte
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lassen sich etwa 50% seltener neurologi- Tab.1 Das DASNE-Experten-Panel
scher Erkrankungen bzw. Syndrome nicht
klar zuordnen, bzw. sind noch nicht ver-
standen. In Deutschland kann geschatzt
von einer Prévalenz von 150000 Patienten

mit seltenen neurologischen Erkrankungen

Experte Schwerpunkte /Spezialexpertise Ort

Assmann, Birgit
Balint, Bettina

Neurometabolische Erkrankungen Heidelberg

Seltene Erkrankungen bei Erwachsenen, Stiff-
person-Syndrome

London, Heidelberg

und einer Inzidenz von 7000-8000 Neuer-  Biiltmann, Eva Neuroradiologie, Schwerpunkt Kinder Hannover

krankgngen pro Jahr ausgegaggen werder.1. Boltshauser, Eugen Neuropadiatrie, seltene Syndrome Ziirich

Angesichts der Seltenheit einzelner kli- —— = : —

nisch-neurogenetischer Szenarien und des Brockmann, Knut Neuropadiatrie, paroxysmale Stérungen, in-  Gottingen
. e fantile Zerebralparese

notwendigen hohen Spezialisierungsgrads

von Experten in verschiedenen Themenfel- ~ Briiggemann, Norbert Neurogenetik, Dystonien, genetisch determi-  Libeck

dern, kann eine den unterschiedlichen Fa- nierte Parkinson Syndrome

cetten gerecht werdende Expertise von ei-  Ceballos-Baumann, Andres  Atypische Parkinson-Syndrome Miinchen

nem neurologischen Zentrum allein nicht
gewihrleistet werden. Zur Wahrung bzw.
Entwicklung einer dem Stand des gegen-
wirtigen Wissens entsprechenden hochs-
ten Qualitidt und volkswirtschaftlich még-

Ganos, Christos Hyperkinetische Bewegungsstérungen und

seltene Syndrome

Hamburg, Berlin

Gasser, Thomas Neurogenetik, genetisch determinierte Parkin- Tiibingen

son Syndrome

lichst optimalen Ressourcen-Zuordnung Gillessen-Kaesbach, Gabriele Seltene genetische Syndrome, Syndromologie  Liibeck
und -Nutzung bei diagnostischen Prozes- Gaessner, Holm SE-Netzwerke, Struktur, Organisation Tiibingen
sen und der Behandlung seltener neurolo-  Klein, Christine Neurogenetik, Dystonien, genetisch determi-  Liibeck
gischer Erkrankungen sind neue klinische nierte Parkinson Syndrome
Strukturen und Formate erforderlich. Klockgether, Thomas ZSE-Struktur, Ataxien Bonn
Klopstock, Thomas Mitochondriopathien Miinchen
DASNE - G rundkonzept Krageloh-Mann, Inge Iz\l:rl;rbc;p;?s;?é;i:, Leukodystrophien, infantile  Tiibingen
Der Initiative zur Griindung der Deut- Lerche, Holger Epilepsien, paroxysmale Storungen Tiibingen

schen Akademie fiir Seltene Neurologische
Erkrankungen (DASNE) liegt der Kernge-

Leypold, Frank Seltene neuroimmunologische Erkrankungen  Kiel

Lohmann, Katja Neurogenetik, Molekulargenetik Libeck

danke zugrunde, dass ein den Anspriichen . . o .

. . Miinchau, Alexander Bewegungsstérungen bei Kindern, seltene Liibeck
und Potenzialen der deutschen Neurologie . o

i neurologische Syndrome, Neuropsychiatrie

angemessener Umgang mit seltenen und = . = : =
unklaren Erkrankungen einer Biindelung Miinte, Thomas Neuropsychologie, kognitive Neurologie Libeck
und kontinuierlichen Entwicklung von Ex-  Opladen, Thomas Neurometabolische Erkrankungen Heidelberg
pertise in einem Zusammenschluss deut-  pays, Sebastian Dystonien Bonn
scher EX.pertenzentren zu. einem sich wei- RieB, Olaf R — Tiibingen
ter entwickelnden Expertise-Netzwerk be-
darf. Kernelemente der DASNE sind ein Schnitzler, Alfons Parkinson Syndrome Diisseldorf
jahrliches Treffen, ein Bord von Experten ~ Schramm, Peter Neuroradiologie Libeck

und die Homepage, die alle einer dynami-
schen Entwicklung unterliegen sollen. Die
DASNE-Experten sollen dabei die multi-
disziplindre Expertise zu seltenen neurolo-
gischen Erkrankungen in allen Altersgrup-
pen abdecken (»-Tab. 1). In der DASNE
werden Falldiskussionen der Experten und

Schols, Ludger Ataxien, HSP, Leukodystrophien, Neurogenetik Tilbingen
Schiile, Rebecca
Stephani, Ulrich

Synofzik, Matthis

HSP, seltene Syndrome. Neurogenetik Tiibingen
Pédiatrische Epileptologie Kiel
Ataxien, friih auftretende Demenzen und Mo-  Tiibingen
toneuronerkrankungen, komplexe Bewe-
gungsstorungen, Neurogenetik

Datensammlung in telemedizinischen,  Weber, Yvonne Epilepsien, paroxysmale Stérungen Tiibingen
we'bbasilert?frgl‘ Struktu{erll‘ Il;Iand iIflf Hand  \ieczorek, Dagmar Seltene genetische Syndrome, Syndromologie = Diisseldorf
mit regelméfiigen personlichen Treffen rea- Wolff, Markus Epilepsien bei Kindern und Erwachsenen Tiibingen

lisiert werden. Ein zentrales Anliegen der
DASNE ist die aktive Einbindung des
Nachwuchses als Teilnehmer in Fall-Pri-
sentationen und Diskussion sowie Werk-
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statten zu Seltenen Erkrankungen (»Kas-
ten). Die DASNE versteht sich als eine zu
den an vielen Standorten in Deutschland
entstandenen Zentren fiir Seltene Erkran-
kungen (ZSE) und den kiirzlich durch die
EU genehmigten Européischen Referenz-
netzwerken (European Reference Net-
works; ERN) incl. des ERN on Rare Neuro-
logical Diseases (ERN-RND), des ERN on
Neuromuscular Diseases (EURO-NMD)
und des ERN on Epilepsies (EpiCARE) (1)
komplementire Institution, die exempla-
risch als nationales Neuro-Expertise-Netz-
werk in Deutschland eine Vorreiterrolle
einnehmen soll (»Abb. 1).

DASNE-Jahrestreffen

Die Akademie soll mindestens einmal jahr-
lich zwei Tage an einem zentralen Ort in
Deutschland tagen. In dieser Zeit sollen
lehrreiche geklarte und bislang ungeloste
Fille von einem Expertenforum (»>Tab. 1)
vorgestellt, diskutiert und fiir die Plattform

Nervenheilkunde 3/2018

Abb. 1
DASNE-Experten-Netz-
werk. Die Standorte
der teilnehmenden
deutschen Experten
sind durch schwarze
Kreise symbolisiert, be-
stehende enge Koope-
rationen im Feld der
seltenen Erkrankungen
durch schwarze Linien
und die Verbindungen
der Initiatoren der
DASNE (Liibeck, Bonn
und Tiibingen) durch
rote Linien. Rot um-
randet ist der Ort des
DASNE-Griindungs-
symposiums in Eisen-
ach /auf der Wartburg
als geografischer Mit-
telpunkt Deutschlands
und ideengeschichtli-
cher Referenzort.

aufgezeichnet werden. Patienten kénnen in
Videoprasentationen vorgestellt werden
und sollen dann unter Einbeziehung der
Teilnehmer differenzialdiagnostisch erdrtert
und in Hinblick auf die zugrunde liegende
Pathophysiologie erldutert werden. Hierbei
soll es wesentlich um einen engen Aus-
tausch klinisch und grundlagenwissen-
schaftlich titiger Experten gehen. Die Jah-
restreffen der Akademie kniipfen an be-
wihrte Formate wie den ,,Syndromtag® der
Deutschen Gesellschaft fiir Humangenetik
und den ,Ungeldsten Fall der Deutschen
Gesellschaft fiir Neuropadiatrie an, erwei-
tern diese jedoch wesentlich dadurch, dass
der zuvor im Laufe des Jahres auf der Platt-
form fallbezogene Expertenaustausch in
unterschiedlichen Présentationsformen mit
in die Diskussionen aufgenommen wird
und der Vor-Ort-Austausch wiederum offli-
ne verfiigbar gemacht wird. Durch die sich
im Netzwerk- bzw. live entfaltende Fallbear-
beitung sollen Riickschliisse auf fruchtbare
bzw. nicht zielfithrende Herangehensweisen
gezogen werden konnen. Dabei soll nicht

N g
DASNE

Hauptziele

» Aufbau eines Expertise-Netzwerkes, ei-
ner Referenzressource und eines bun-
desweiten Registers fiir seltene neurolo-
gische Erkrankungen

o Expertenaustausch zu klinischem, gene-
tischem, immunologischem und moleku-
larbiologischem Spezialwissen

o Nachwuchsférderung

» Optimierte Diagnosefindung und Thera-
pie

o Bewertung unklarer bzw. strittiger Falle
und Befunde (z. B. genetische Varianten)

die Einzelperformance, vielmehr die Kollek-
tivbrillanz pragendes Gitekriterium sein.

Griindungssymposium auf
der Wartburg

Das Griindungssymposium fand vom 29.
November bis 1. Dezember 2017 auf der
Wartburg und in Eisenach statt. Dieser Ort
wurde bewusst gewahlt, nicht nur als geo-
grafischer Mittelpunkt Deutschlands, viel-
mehr als ein Ort, der einen historischen
Ankniipfungs- und Bezugspunkt fir die
DASNE darstellt. Am Hof des Landgrafen
Hermann von Thiiringen hatten sich nach
etwas zweifelhafter Aktenlage, jedoch
nachhaltiger Legendenbildung, 1207 erst-
malig sechs Sanger auf der Wartburg ver-
sammelt, um in ihrer Kunst des Minne-
sangs zu brillieren und im Format des
»Flrstenlobs® im Wettstreit, im ,,Sénger-
krieg®, die Gunst des Herrschers und Ehre
des Besten zu gewinnen (2). Dies waren
Heinrich der tugendhafte Schreiber, Rein-
mar der Alte, Biterolf, Wolfram von
Eschenbach, Walther von der Vogelweide
und Heinrich von Ofterdingen. Dabei soll-
te der als schlechteste Bewertete, der Ver-
lierer des Wettsingens, gemdf3 Vereinba-
rung an den Henker, Meister Stempfel,
tibergeben werden. Es traf Ofterding, der
nicht den Landgrafen Hermann, sondern
seinen eigenen Herrn, den Herzog von Os-
terreich, besungen hatte. Durch Mitleid

© Schattauer 2018

Dieses Dokument wurde zum persénlichen Gebrauch heruntergeladen. Vervielfaltigung nur mit Zustimmung des Verlages.



S WZepy

Continving Medical Education

L. Schols, H. Graessner, A. Miinchau: DASNE

139

N g

und Vermittlung der Ehefrau des Landgra-
fen, Sophie, wurde zur Schlichtung des -
potenziell fatalen — Wettstreits, der Gelehr-
te und Magier Klingsor aus Ungarn, selbst
auch Dichter, gerufen, der dann im folgen-
den Jahr durch kluge Rede und etwas Ma-
gie den Konflikt schlichtete, den Sénger
rettete und den Grundstein legte zu einem
bemerkenswerten Format: dem ,Rétsel-
spiel“ (> Abb. 2).

Klingsor gab Ofterding und in nachfol-
genden Jahren anderen Sangern Rétsel auf,
die sie l6sen mussten. Es handelte sich um
unklare Begebenheiten, Allegorien, ,,Falle®
Die Zusammenkunft der Sdnger unter Mo-
deration des gelehrten Klingsor, dieser
Sangerkrieg im Ritselspiel, galt einem rit-
terlichen Wissens- und Geisteskampf, ei-
nem Wettstreit der Fahigkeiten und Erfah-
rungen, und ausdriicklich nicht dem Ge-
winn einer Trophie, einer Urkunde oder
geldwertigen Belohnung. Ziel war die Er-
langung der Meisterschaft, ein Ringen um
der Sache selbst und um der Ehre willen.
Dabei kam dem Wissen gleichermaflen ei-
ne Bedeutung zu wie dem Erkennen und
Verstehen der Wissensquellen, um so die
Macht des Unbekannten zu brechen. In
den Konglomeraten von Strophengruppen
der Sanger stehen die Ergebnisse, der Aus-
gang weniger im Vordergrund als der Pro-
zess der Losung und der Bewahrung. Dem
»Sangerkrieg” lag die Idee eines sich be-
standig miteinander messenden und ver-
gleichenden kunstvoll singenden und
durch die Kunst verbundenen Kollektivs,
das Ritsel 16st, zugrunde. Die Suche nach
Erkenntnis und Verstehen war in seiner
Konstruktion so verfasst, dass das tragende
Hauptgeriist der Meisterschaft, der Exper-
tise, in sich Offnungen des Unwissens zu-
lief} und sich damit auch an den noch nicht
Wissenden, aber Interessierten, den inspi-
rierten Zuhorer und Lernenden wendete.
An diese Verfasstheit, an dieses Vorbild fiir
die Beziehung zwischen Experten und Teil-
nehmern sucht die DASNE anzukniipfen.
Das Ritselspiel der Wartburg, begriindet
vor etwas mehr als 800 Jahren, das Sénger
und Zuhorer faszinierte und sich in das
Gedichtnis Nachfolgender einschrieb als
eines der Ur-Ereignisse kollektiver Meister-
schaft, die scheinbar unentwirrbare Rétsel
zu 16sen vermag, soll Leitbild und Motiv
der DASNE sein.

© Schattauer 2018

Abb. 2 Bildliche Darstellung des Sangerwettstreits auf der Wartburg. Es handelt sich um eine Miniatur
aus dem Codex Manesse, einer mittelalterlichen Handschrift, die auch 137 ganzseitige farbige Minia-
turen enthalt. Die gezeigte Abbildung ist der untere Teil einer Miniatur (Tafel 72), die mittig Klingsor von
Ungarland und zu seinen Seiten Walther von der Vogelweide, Wolfram von Eschenbach, Reinmar den Al-
ten, Heinrich von Ofterdingen, den Tugenhaften Schreiber und Biterolf zeigt (aus Codex Manesse (3)).

Aus- und Fortbildung

In die Aktivititen der DASNE sollen von
Beginn an interessierte Kollegen eingebun-
den werden, um eine neue Neurologenge-

neration aus- bzw. fortbilden zu konnen.
Diesem Ziel dienen sowohl die DASNE-
Plattform als auch die Jahrestreffen. Die
DASNE-Plattform wird einen Fundus an
Falldiskussionen generieren, die als Res-

Abb. 3 Piktografische Darstellung des europaischen Versorgungsnetzwerkes, das durch die Internet-
Plattform aufgebaut werden wird. Quelle: Europaische Kommission.
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source fiir Aus- und Fortbildung genutzt
werden konnen. Werkstatten (zu klinischer
und radiologischer Mustererkennung, Syn-
dromologie, Techniken des next generation
sequencing sowie Interpretation genetischer
Befunde) werden zusitzlich ein wesentli-
cher Bestandteil jedes Jahrestreffens sein.

Internet-Plattform

Es wird eine webbasierte Plattform genutzt,
in der Patientendaten pseudonymisiert
nach einer vorgegebenen Datenstruktur
eingegeben und gespeichert werden
(> Abb. 3). Diese umfassen Angaben zu ei-
ner standardisierten klinischen Untersu-
chung, die Phdnomenologie insbesondere
von Bewegungsstérungen dokumentieren-
de Videos und Ergebnisse von Zusatzun-
tersuchungen incl. der originalen Bildge-
bung (Dicom-Format) sowie genetisch-di-
agnostische Daten und die entsprechenden
Stammbaume. Auf der Plattform erfolgen
o regelmiflige webbasierte Video-Fall-
konferenzen unter Hinzuschalten eines
oder mehrerer Experten und
o moderierte virtuelle Konsultationen, bei
denen die Experten offline an Falldis-
kussionen teilnehmen konnen.

Die DASNE strebt an, die Falldiskussions-
plattform zu nutzen, die auch von den Eu-
ropiischen Referenznetzwerken verwendet
werden wird. Diese Plattform wird gegen-
wirtig getestet und im Friihjahr 2018 nutz-
bar gemacht werden.”

Arztliche Kollegen, die fiir einen Patienten
eine Konsultation erbitten, geben nach Zu-

Nervenheilkunde 3/2018

stimmung des Patienten gemaf3 einer vor-
gegebenen Datenstruktur Patientendaten
auf der Plattform ein. Bei Annahme des
Falles wird fiir jeden Patienten durch den
verantwortlichen Moderator ein passendes
Expertenpanel zusammengestellt, das den
Fall diskutiert. In Anbetracht der im Au-
genblick zu erwartenden 50%igen Lo-
sungsquote ist es wichtig, dass der Work-
flow fiir jeden Fall in jedem Schritt neu be-
gonnen werden kann. Das bedeutet zum
Beispiel, dass fiir die Neudiskussion eines
ungelosten Falles ein neues oder erweiter-
tes Panel zusammengestellt werden kann,
das zusdtzliche nationale oder internatio-
nale Experten beinhalten kann.

Diskutierte Félle werden anderen regis-
trierten Teilnehmern der Plattform zur
Verfiigung gestellt. Dabei werden spezielle
Rubriken zu definierten geldsten und zu
unklaren Fillen eingerichtet. Zusdtzlich
kann auf der Plattform nach speziellen Fal-

Fazit fir die Praxis

Rasant wachsende Kenntnisse zu seltenen
Erkrankungen erfordern neue Diskurs- und
Ausbildungsformate. Dies strebt die DASNE
in Gestalt eines interdisziplinaren und al-
terstibergreifenden Austauschs auf nationa-
ler Ebene durch Kombination aus personli-
chen Treffen und dauerhafter telemedizini-
scher Expertenplattform an. Die Hauptziele
der DASNE sind eine verbesserte Diagnos-
tik, individuell zugeschnittene Behand-
lungsstrategien, die Etablierung eines Refe-
renznetzwerks fiir seltene neurologische
Krankheiten und die Nachwuchsforderung.

N g

len beispielsweise mit definierter Atiologie
gesucht werden, was insbesondere in Hin-
sicht auf den tber die Jahre wachsenden
Fundus der Fille bedeutsam ist. In Ergén-
zung zu den Fallkonferenzen bzw. virtuel-
len Konsultationen kénnen zusétzlich We-
binare zu relevanten Themen wie aktuellen
Entwicklungen bei klinischen Studien or-
ganisiert werden. Der Zugang zur Platt-
form wird tiber die DASNE-Homepage
moglich sein. Die DASNE-Homepage wird
zusitzlich zu Informationen zur DASNE
und dem Zugang zur Plattform online Ru-
briken z. B. zu kontroversen Themen und
aktuellen Entwicklungen, enthalten. Die
DASNE wird sowohl aufgrund der invol-
vierten Experten als auch der akkumulier-
ten Fallexpertise zusitzlich als Kristallisati-
onspunkt und Informationsquelle fiir neue
Register zu seltenen Erkrankungen und fiir
neue Studien (inklusive Studienaufrufe) zu
definierten seltenen Erkrankungen dienen.

Interessenkonflikt

Es bestehen keine Interessenkonflikte.
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Zertifizierte Fortbildung

in Zusammenarbeit mit der Bayerischen Landesarztekammer

Fragen zum Thema , Deutsche Akademie fiir Seltene Neurologische

Erkrankungen”

1. Eine Erkrankung wird als selten defi-
niert, wenn

a) weniger als 10000 Menschen weltweit be-
troffen sind.

b) weniger als 100000 Menschen weltweit
betroffen sind.

) die Haufigkeit < 2/10000 betrégt.
d) die Haufigkeit < 1/2000 betragt.
e) die Haufigkeit < 1/100000 betragt.

2. Welche der folgenden Erkrankungen ist
nicht selten?

a) Friedreich Ataxie

b) Gilles-de-la-Tourette-Syndrom

¢) Hereditére Spastische Spinalparalyse

d) Morbus Huntington

e) Myotone Dystrophie

3. Welche der folgenden Aussagen trifft
nicht zu?

a) Es sind tiber 70 Formen hereditarer senso-
motorischer Neuropathien bekannt.

b) Derzeit sind > 25 Formen einer Gliedergiir-
telmuskeldystrophie charakterisiert.

¢) Es gibt etwa 20 Subtypen mitochondrialer
Zytopathien.

d) Uber 30 Formen erblicher Leukenzepha-
lopthien sind bekannt.

e) Die Gruppe epileptischer Enzephalopathien
umfasst mehr als 50 Formen.

4. Wie hoch ist geschatzt die Pravalenz
seltener neurologischer Erkrankungen
in Deutschland?

a) 50000

b) 150000

¢) 300000

d) 500000

e) 1000000
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5. Welches der angefiihrten Netzwerke
gehort nicht zu den von der EU aner-
kannten Europaischen Referenznetz-
werke (ERN)?

a) Das ERN on Rare Neurological Diseases
(ERN-RND).

b) Das ERN on Neuromuscular Diseases (EU-
RO-NMD).

¢) Das ERN on Neuro-Economics (Neuro-Euro).

d) Das ERN on Epilepsies (EpiCARE).
e) Das ERN on Congenital Malformations and
Rare Intellectual Disability (ERN ITHACA).

6. Welche Aussage zur hereditaren spasti-
schen Spinalparalyse ist nicht korrekt?

a) Manche HSP Formen werden autosomal-
rezessiv vererbt.

b) Manche HSP Formen werden autosomal-
dominant vererbt.

¢) Manche HSP Formen werden X-chromoso-
mal vererbt.

d) Die Haufigkeit der meisten einzelnen
Formen betragt 2-10/100000.

e) Es sind tiber 80 genetische Unterformen be-

kannt.

7. Welches der folgenden Ziele ist nicht
Hauptanliegen der ,,Deutsche Akade-
mie fiir Seltene Neurologische Erkran-
kungen” (DASNE)?

a) Aufbau eines Expertise-Netzwerkes zur
Diagnosefindung und Therapieplanung.

b) Aufbau von Registern fiir seltene neurologi-

sche Erkrankungen.

) Personlicher Expertenaustausch zu neurolo-

gischem Spezialwissen.
d) Nachwuchsforderung.
e) Leitlinienentwicklung.
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CME-Fortbildung online

Die Teilnahme an der CME-Fortbildung ist
fiir 12 Monate ausschlieBlich online mog-
lich. Zur Anmeldung gehen Sie bitte auf
cme.schattauer.de. Dort erfahren Sie auch
den genauen Teilnahmeschluss. Es ist im-
mer nur eine Antwort pro Frage zutreffend.
Als Leser der Nervenheilkunde nehmen Sie
kostenlos am CME-Programm teil. Je nach
CME-Fortbildung erhalten Sie bis zu vier
Fortbildungspunkte. Weitere Informationen
zur Anmeldung und Registrierung finden
Sie unter cme.schattauer.de. Sie erhalten
bei inhaltlichen und technischen Fragen
tutoriellen Support.

8. Wie hoch ist in etwa die Wahrschein-
lichkeit, durch den Einsatz moderner
diagnostischer Verfahren incl. des Next
Generation Sequencing und Experten-
austausch bei unklaren Erkrankung
eine eindeutige Diagnose zu finden?

a) 5%

b) 10%

o 30%

) 50%

e) 80%

o

9. Welche der folgenden Aussagen der In-
ternetplattform der Deutschen Akade-
mie fiir Seltene Neurologische Erkran-
kungen (DASNE) trifft nicht zu?

a) Die Plattform enthalt Daten zur Phanome-
nologie incl. Patientenvideos.

b) Auf der Plattform werden Bildgebungsda-
ten zur Verfiigung gestellt.

¢) Auf der Plattform erfolgen webbasierte Vi-
deo-Fallkonferenzen.

d) Falle werden von einem festen Expertenpa-
nel diskutiert.

e) Die Plattform ist in Europaische Referenz-
netzwerke eingebunden.

10. Welche der folgende Minnesanger
nahm nicht am Sangerkrieg auf der
Wartburg teil?

Heinrich der tugendhafte Schreiber
Reinmar der Alte

Der Wilde Alexander

Biterolf

Wolfram von Eschenbach

ooz
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