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Das Dup15q-Syndrom ist eine seltene neurologische 
Erkrankung mit komplexer Mehrfachbehinderung
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gNBS (=frühe Diagnose) hätte großen Nutzen für Familien 
mit Dup15q, für das es NOCH keine Behandlung gibt 

Effektivere symptomatische Behandlung1

Tatsächliche Prävalenz & Beschleunigung einer zielgerichteten Therapie
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Verbesserung der Lebensqualität der gesamten Familie

3 Psychologisches Auffangnetz durch Selbsthilfe



Frühe Diagnose ermöglicht effizientere und effektivere 
symptomatische Behandlung ohne Fehldiagnosen
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+25% entwickeln infantile Spasmen im 1. Jahr, eine 
frühzeitige & effektive Behandlung ist wichtig

Ärzteodyssee vermeiden (Diagnose Ø 2,8 Jahre) 

Fehldiagnosen (bspw. Reflux) vermeiden

Familien ernst nehmen

Kostenersparnis

gNBS entlastet Familien sowie das Gesundheitssystem



Die Lebensqualität von Betroffenen und deren Umfeld 
kann durch frühe Förderung verbessert werden
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Fördertherapien wie Logopädie, Ergo- und Autismustherapie ab Geburt, 
um die langfristige Behinderung abzumildern 

Fokus auf Sprache (von Geburt an 
unterstützte Kommunikation)

Auswahl bewährter Therapien statt jahrelangem „Versuch und Irrtum“

gNBS ermöglicht Frühförderung in den bedeutendsten ersten Lebensjahren (Neuroplastizität)



Das gesamte Familiensystem erhält von Anfang an ein 
psychologisches Auffangnetz durch Selbsthilfevereine
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Selbsthilfe als komplementärer 
Baustein der Diagnose-
Verarbeitung von Anfang an

Erfahrungsaustausch

gNBS ermöglicht frühzeitige Traumaverarbeitung durch Selbsthilfe

Informationen

Beratungen

Unterstützungsangebote 
für alle Zielgruppen SE

Geschwister

Eltern

Gross-
eltern



Systematische Testung gibt Aufschluss über Prävalenz 
und kann gezielte Behandlung beschleunigen
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~ 6,661 
Fälle

~958
Diagnosen

86

1:15.000
Prävalenz

=

Verein

gNBS beseitigt die hohe Dunkelziffer und schafft somit Anreize für Präzisionsmedizin
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Ermöglichen Sie uns die Aufnahme von Dup15q ins gNBS, 
um eine gezielte Behandlung zu beschleunigen?

DANKE!



Kontaktdaten
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Appendix
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Im Schnitt wird Dup15q erst mit 2,8 Jahren diagnostiziert

> 10 
Jahre

10 Jahre9 Jahre< 6 
Monate

8 Jahre7 Jahre6 Jahre5 Jahre3 Jahre2 Jahre<1 Jahr
Anzahl

4 Jahrebei 
Geburt

0% 13% 41% 4% 9% 4% 4% 0% 4%% Teil-
nehmer

Umfrage Dup15q e.V. Mitglieder Juni 2023 mit 56 betroffenen Familien, 2 ohne Angaben zum Diagnosezeitpunkt

20% 0% 0% 2%

Ø 2,8 Jahre
N=54



Mehrere therapeutische Ansätze mit krankheitsmodifizie-
rendem Potential für Dup15q sind bereits in der Pipeline
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Präzisionsmedizin

Quelle: Dup15q Alliance


