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1. Darstellung des Zentrums für Seltene Erkrankungen (ZSE) Ulm und sei-
ner Netzwerkpartner 

 

Das Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE) ist Teil des Universitätsklinikums Ulm und der Medizi-

nischen Fakultät und somit ein Zusammenschluss zahlreicher Kliniken und Institute, die sich mit Sel-

tenen Erkrankungen beschäftigen. Das ZSE Ulm versteht sich als Ansprechpartner und Wegweiser, 

indem es Betroffene während ihrer Krankheit begleitet und sie bei der Suche nach einer passenden 

Behandlung unterstützt. Das ZSE hat den Auftrag inne, eine qualifizierte Information und Beratung 

anzubieten, sowie Wege zu einer raschen Diagnosestellung und Therapie zu bahnen. 

 
Das ZSE Ulm wurde am 19.09.2011 gegründet und am 21.06.2012 eingeweiht. Seither engagiert es 

sich gemeinsam mit den Einrichtungen und Arbeitsgruppen der Universität, des Klinikums und ko-

operierenden Krankenhäusern in der Umgebung für wenig erforschte und komplexe Seltene Erkran-

kungen (SE). Das ZSE versteht sich hier als Ansprechpartner und Wegweiser, indem es Betroffene 

während ihrer Krankheit begleitet und sie bei der Suche nach einer passenden Behandlung unter-

stützt. Zudem hat sich das ZSE zum Auftrag gemacht, eine qualifizierte Information und Beratung 

anzubieten sowie eine rasche Diagnosestellung und Therapie einzuleiten.  

 

Das Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE) Ulm besteht gemäß des Nationalen Aktionsbündnis für 

Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) aus einem Typ A-Zentrum sowie aus neun am Stand-

ort etablierten Typ B-Zentren, die in das ZSE eingebunden sind.  

 

Die strukturelle Einbindung der Typ B-Zentren Fachzentren (B-Zentren) sowie die Zusammenstel-

lung der Mitarbeiter des A-Zentrums sind unter Referenzzentrum (A-Zentrum) zu entnehmen.  

Weitere Ziele des ZSE Ulm sind: 

- die Verbesserung der Betreuung von Patienten mit SE am Universitätsklinikum, regional und 

überregional 

- die Förderung von klinischer Forschung, klinischen Studien und SE-Grundlagenforschung.  

- die Verbesserung der Aus-, Fort- und Weiterbildung auf dem Gebiet der SE  

 

Ferner ist das ZSE Ulm federführend für das baden-württembergische Kompetenzzentrum zu selte-

nen Erkrankungen, zu denen die Zentren Freiburg, Heidelberg, Tübingen und Mannheim gehören. 

 

Das ZSE Ulm ist Mitglied in der „Arbeitsgemeinschaft der Zentren für Seltene Erkrankungen“ (AG-

ZSE). Diese vertritt die Interessen der deutschen ZSE nach außen und möchte so zur Verbesserung 

der Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen beitragen.  

 

Darüber hinaus ist das ZSE Ulm seit 2018 Konsortialpartner des vom Innovationsfond geförderten 

Versorgungsprojektes ZSE-DUO – Duale Lotsenstruktur zur Abklärung unklarere Diagnosen in Zen-

tren für Seltene Erkrankungen.  

 

Bei Patient*Innen mit oft sehr komplexen Beschwerdebildern zeigen sich sehr häufig auch psychische 

Begleiterkrankungen, welche mögliche Anzeichen einer seltenen Erkrankung verschleiern können, 

was die behandelnden Ärzte vor sehr große Herausforderungen in der korrekten Befunderhebung 
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und Behandlung stellt. Ziel ist es demnach zu beurteilen, ob diese neue Versorgungsform besser als 

die Standardversorgung ist, d.h. eine gemeinsame Patientenbetreuung durch einen somatischen- 

und psychiatrisch/psychosomatischen Arzt sinnvoll ist und etabliert werden sollte. Hier ist das ZSE 

Ulm mit den beteiligten Zentren für Seltene Erkrankungen aus Aachen, Bochum, Frankfurt, Hanno-

ver, Magdeburg, Mainz, Münster, Regensburg und Tübingen vernetzt.  

 

 

ZSE-Vorstand  

Das Zentrum für seltene Erkrankungen Ulm wird vom Vorstand geleitet und besteht aus 7 Mitglie-

dern. Der Sprecher des Vorstandes, der Stellvertretende Vorstandsvorsitzende, ein wissenschaftli-

cher Sekretär, zwei Vorstandsmitglieder sowie zwei weitere Mitglieder/ Berater. 

Prof. Dr. Klaus-Michael Debatin 

Vorstandsvorsitzender des Zentrums für Seltene Krankheiten Ulm 

Ärztlicher Direktor der Universitätsklinik für Kinder- und Jugendmedizin 

 

Prof. Dr. Albert C. Ludolph 

Stellvertretender Vorstandsvorsitzender des Zentrums für Seltene Krankheiten Ulm 

Ärztlicher Direktor der Klinik für Neurologie 

 

Prof. Dr. Martin Wabitsch 

Wissenschaftlicher Sekretär des Zentrums für Seltene Krankheiten Ulm 

Leiter der Sektion pädiatrische Endokrinologie und Diabetologie 

 

Prof. Dr. Reiner Siebert 

Vorstandsmitglied des Zentrums für Seltene Erkrankungen Ulm 

Direktor des Instituts für Humangenetik 

 

Dr. med. Klaus Schwarz 

Vorstandsmitglied des Zentrums für Seltene Erkrankungen Ulm 

Abteilungsleiter Molekulare Diagnostik; Institut für Klinische Transfusionsmedizin und Immungenetik 

Ulm 

 

Weitere Mitglieder / Berater 

Prof. Harald Gündel, Ärztlicher Direktor der Klinik für Psychosomatische Medizin und Psychotherapie 
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1.1 Organigramm des ZSE Ulm 

 

Abbildung 1: Organigramm ZSE Ulm Stand 2023  
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Referenzzentrum (A-Zentrum)  

 
Prof. Dr. Dorit Fabricius 

Ärztliche Koordinatorin und Lotsin am A-Zentrum 

Fachärztin für Kinderheilkunde 

 

Frau Bettina Hilbig 

Administrative Leitung & Koordinatorin am A-Zentrum 

 

Frau Sabine Schwade 

Office-Management 

 

Frau Tana Dornbrach (M.Sc) 

Psychologische Psychotherapeutin 

  

Frau Nadja Kaupp (M.Sc) 

IT-Beauftragte 

 

Frau Dr. Evelyn Chan  

Humangenetik 

 

 

Kontaktstelle 

 
Koordinatorin: Bettina Hilbig 

zse@uniklinik-ulm.de 

 

Office-Management: Sabine Schwade 

sabine.schwade@uniklinik-ulm.de  

 

Für die Öffentlichkeit: 

zse@uniklinik-ulm.de 

Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE) Ulm 

Baden-Württembergisches Kompetenzzentrum 

Universitätsklinikum Ulm  

Eythstraße 24 | 89075 Ulm 

Telefon: 0731/ 500-57080 

E-Mail: zse@uniklinik-ulm.de 

www.uniklinik-ulm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen 

 

  

mailto:zse@uniklinik-ulm.de
mailto:sabine.schwade@uniklinik-ulm.de
mailto:zse@uniklinik-ulm.de
mailto:zse@uniklinik-ulm.de
http://www.uniklinik-ulm.de/zentrum-fuer-seltene-erkrankungen
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1.2 Fachzentren ZSE Ulm – Netzwerkpartner 

 

ZSLDPE 

Innere Medizin I 

• Zentrum für Chronisch Entzündliche Darmerkrankungen bei Kindern (SE) Kurzdarmzentrum 

(SE) 

• Kooperation mit ZSE Uniklinik Tübingen Kurzdarmsyndrom 

• Europäische Vernetzung zu Mikrovillueinschlusskrankheiten - Thomas Müller, Innsbruck 

• Europäischer Pankreasclub, hereditäre Pankreaserkrankungen, Heiko Witt, Freising 

• Mitglied in der Gruppe seltener entzündliche Darmerkrankungen (Colors-IBD) Gruppe Daniel 

Kotlarz, München 

• BW Netzwerk Zentren für personalisierte Medizin, Teilaspekt entzündliche Erkrankungen 

• Kooperation Deutsches Referenzzentrum AT1 Mangel (Prof. Dr. P. Srnad, Universität Aachen 

/ E.Z.) 

• Hereditäre Pankreatitis - Jonas Rosendahl, Halle 

• Kooperation mit Uniklinik Tübingen Hepatologie (LeberTx) 

• Kooperation mit Uniklinik München Hepatologie (LeberTx) 

• Kooperation mit Uniklinik Heidelberg Hepatologie (LeberTx) 

 

ZSEE 

Pädiatrie 

• Endo-ERN Mitglied seit Oktober 2021 

• Mitglied in DSD Care: Deutsches Netzwerk für Varianten der Geschlechtsentwicklung 

• Mitglied in der Deutschen Gesellschaft für pädiatrische Endokrinologie und Diabetologie 

(DGKED e.V.) (Prof. Wabitsch, Gründungs-Präsident); 2022 Zusammenschluss aus Deutsche 

Gesellschaft für Kinderendokr. und -diabet. (DGKED) und Arbeitsgemeinschaft Pädiatrische 

Diabetologie (AGPD) zur Deutschen Gesellschaft für pädiatrische und adoleszente Endokri-

nologie und Diabetologie (DGPAED) 

• Leitung des Netzwerks Süddeutsche Kinderendokrinologen 

• Leitung des Netzwerks europäisches Lipodystrophie-Register (ECLip-registry) 

• Mitglied in der Deutschen Adipositas Gesellschaft (DAG) 

• Mitglied in der Deutschen Gesellschaft für Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ) 

• Mitglied in der Deutschen Diabetes Gesellschaft (DDG) 

• Mitglied im Deutschen Hochschulverband (DHV) 

• Leitung DGPAED AG Adipositas 

• Mitglied in der European Society for Paediatric Endocrinology (ESPE) 

• Mitglied in der ESE (European Society of Endocrinology) 

ZSEE 

Innere Medizin I 

• Mitglied im DGIM 

• Mitglied der DDG 

• Mitglied der DGE (Dt. Gesellschaft für Endokrinologie 



 
  
 
 

Qualitätsbericht 2023 – Version 1.0 – Seite 8 von 80 

• Mitglied European Society of Endocrinology 

• Mitglied EASD 

• Mitglied ADA 

• Mitglied DGKL (Die Deutsche Gesellschaft für Klinische Chemie und Laboratoriumsmedizin) 

• Mitglied ADBW (Arbeitsgemeinschaft Diabetologie Baden-Württemberg) 

 

ZSTETS 

Innere Medizin I 

• Pankreaskarzinom Register, Federführung Prof. Seufferlein (PaCaReg). Studie zur Erfassung 

seltener Pankreaskarzinome. Geplant sind 30 Zentren, aktiv neben Ulm Alb-Fils-Kliniken 

Göppingen, Klinikum Heidenheim. 

• Netzwerk ZPM´s in Baden-Württemberg. 

• Deutsches Netzwerk für Personalisierte Medizin (DNPM, Prof. Seufferlein). 

• Konsortium familiärer Darmkrebs, formale Kooperation mit dem Netzwerk (Prof. Seuffer-

lein). 

• Deutsche Krebsgesellschaft (Präsident Prof. Seufferlein), Arbeitsgemeinschaft internistische 

Onkologie (AIO): Mitglied  in den Leitgruppen "Pankreaskarzinom" (Prof. Seufferlein, Dr. Et-

trich), "Kolorektale Karzinome" (Prof. Seufferlein), "Hepatobiliäre Tumore" (Dr. Ettrich, PD 

Perkhofer), Deutsche Gesellschaft für Verdauungs und Stoffwechselkrankheiten, Deutsche 

Gesellschaft für Koloproktologie (Präsident Prof. Seufferlein). 

• Mitglied der Eurpean Society of Medical Omcology, der American Society of Medical Oncol-

ogy und der European Society of Digestive Oncology, Neugründung NCT Südwest. 

 

ZSSK 

• Prof. Schulz: ERN-RITA, betrifft aber überwiegend ZSHI 

• Prof. Schulz: „Sterne des Südens“ (Annual Audit der pädiatrischen Transplantationszentren 

in Freiburg, München und Ulm) 

• Prof. Schulz und Prof. Brenner: Mitglieder des NetsOS-Netzwerks (se-atlas: Kartenansicht 

mit Versorgungseinrichtungen)  

ZSHI 
 

Mitgliedschaft im ERN EuroBloodNet und ERN-RITA: 

Offizielle Mitgliedschaft im ERN EuroBloodNet als auch im ERN-RITA seit 01.01.2022. 

Weitere Mitgliedschaften in Fachgesellschaften des ZSHI: 

Prof. Dr. H. Cario: 

• Gesellschaft für pädiatrische Onkologie und Hämatologie (GPOH)(Vorstandsmitglied) 

• Deutsche Gesellschaft für Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ) 

• Deutsche Gesellschaft für pädiatrische Infektiologie (DGPI) 

• Deutsche Gesellschaft für Sozialpädiatrie und Jugendmedizin (DGSPJ) 

• European Hematology Association (EHA) 

• American Society of Hematology (ASH) 

https://www.se-atlas.de/map/drn/Netzwerk%20seltene%20Osteopathien%20(NetsOs)
https://www.se-atlas.de/map/drn/Netzwerk%20seltene%20Osteopathien%20(NetsOs)
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• Walter-Siegenthaler-Gesellschaft 

• SIOP-Europe  

 
Prof. Dr. A. Schulz:  

• Deutsche Gesellschaft für Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ) 

• Gesellschaft für pädiatrische Onkologie und Hämatologie (GPOH) 

• AG für pädiatrische Stammzell- und Zell-Therapie der GPOH(PAS&ZT) 

• Deutsche Arbeitsgemeinschaft für pädiatrische Immunologie (API) 

• Deutsche Gesellschaft für Immunologie (DGFI) 

• European Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT) 

• European Society for Immunodeficiencies (ESID) 

 
Prof. Dr. H. Schrezenmeier: 

• Deutsche Gesellschaft für Transfusionsmedizin und Immunhämatologie (DGTI)  

• Arbeitskreis Blut (Bundesministerium für Gesundheit / Robert-Koch-Institut) 

• Ständiger Arbeitskreis „Querschnittsleitlinien Hämotherapie“ der Bundesärztekammer 

• Arbeitskreis "Nicht-onkologische Hämatologie" der Deutschen Gesellschaft für Hämato-

logie und Onkologie (DGHO) 

• Deutsches Register für Stammzelltransplantationen (DRST) 

• European Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT) 

• European Hematology Association (EHA) 

• American Society of Hematology (ASH) 

• Deutsche Gesellschaft für Immungenetik (DGI) 

 

Dr. med. B. Höchsmann: 

• Arbeitskreis Blut (Bundesministerium für Gesundheit / Robert-Koch-Institut) 

• Deutsche Gesellschaft für Hämatologie und Onkologie (DGHO) 

• WP-SAA (Arbeitsgruppe zu Knochenmarkversagenssyndromen) der European Group for 

Blood and Marrow Transplantation (EBMT) 

• European Hematology Association (EHA) 

• Arbeitskreis Klassische Hämatologie der Deutschen Gesellschaft für Hämatologie und 

Onkologie (DGHO) 

• Onkopedia-Leitlinien-Kommission der Deutschen Gesellschaft für Hämatologie und On-

kologie (DGHO): Paroxysmale Nächtliche Hämoglobinurie (PNH) 

• International PNH Interest Group (IPIG) 

 

Dr. med. S. Körper: 

• European Hematology Association (EHA) 

• American Society of Hematology 

• Deutsche Gesellschaft für Transfusionsmedizin und Immunhämatologie (DGTI) 

• American Society for Apheresis (ASFA) 

• International Society of Blood Transfusion (ISBT) 

ZSNE & ZSNME 

• ERN-RND (ZSNE) 
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• ERN-NMD (ZSNME) 

• DRN-RND (ZSNE) sowie DRN-NMD( ZSNME) mit im DRN-RND Koordinatorenschaft der 

Subnetzwerke: atypische Parkinsonsyndrome, Huntington/choreatiforme Bewegungs-

störungen sowie FTLD 

• Mitgliedschaft im DRN-seltene Epilepsien (ZSNE) sowie Mitarbeit in wissenschaftlich 

fachlichen Netzwerken (DRN-RND, ERN-RND, ERN-Euro-NMD, sowie weiteren Netzwer-

ken: MND-Net (ZSNME), epidemiologisches ALS-REgister Schwaben (ZSNME)  

• FTLD-Konsortium (ZSNE) 

• FTLD -Register (ZSNE) 

• Huntington -Netzwerk EHDN (ZSNE) 

• neurovaskuläres Netzwerk Ost-Württemberg (ZSNE) 

• Myotrophe Dystrophie: MD-NET (ZSNME) 

• Maligne Hyperthermie: MH-Register (ZSNME) 

• PD und seltene Parkinsonvarianten: Kompetenznetz Parkinson (ZSNE) 

• Seltene Epilepsien: Europäisches Schwangerschaftsregister (ZSNE) 

• Autoimmunencephalitiden: GENERATE (ZSNE) 

• ALS, MND: Ambulanzpartner (ZSNME) 

• PSP : PRO-PSP (ZSNE) 

• Myositis: Myositis-Netz (ZSNME) 

• Mitochondriopathien: Mito-NET (ZSNME), Neuromyelitis  

• Optica-Studiengruppe: NEMOS (ZSNE) 

 

ZSH  

• Mitgliedschaft im Kompetenznetzwerk Angeborene Herzfehler 

• Heart Failure Unit (HFU) mit Uniklinik Heidelberg  

• LMU München, Medizinische Klinik und Poliklinik I 

• Deutsches Herzzentrum München  

• Universitätsklinikum Heidelberg, Klinik für Kardiologie, Angiologie und Pneumo-

logie 

• Universitätsklinikum Augsburg, Abteilung für Kardiologie;  

• Robert-Bosch-Krankenhaus Stuttgart, Abteilung für Kardiologie und Angiologie 

• Alb-Donau-Klinik Ehingen, Abteilung für Innere Medizin und Kardiologie  

• Stifungsklinikum Weißenhorn,  Innere Medizin I  

• Klinikum Heidenheim, Medizinische Klinik II  

• Klinikum Memmingen, Abteilung für Kardiologie  

• Kreisklinik Günzburg, Abteilung für Kardiologie  

• Klinik Krumbach, Abteilung für Kardiologie und Angiologie  

• Herzklinik Ulm  

• Gemeinschaftspraxis für Innere Medizin und Dialyse, Friedrichshafen 

 

 

ZSD → bleibt leer  
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2. Das ZSE Ulm im Überblick - Versorgungspfad & Erstkontakt 

2.1 Ablauf Erstkontakt am ZSE  

Patienten mit einer unklaren Diagnose bzw. unklaren Beschwerden können sich über ihren behan-

delnden Haus- oder Facharzt an das ZSE Ulm für eine Anfrage wenden. Nach Aktensichtung eines 

interdisziplinären Ärzte-Teams erhält sowohl der Zuweiser als auch der Patient ein schriftliches Emp-

fehlungsschreiben zugesandt. In ausgewählten Fällen empfehlen wir eine persönliche Vorstellung 

in unseren Fachzentren oder spezialisierten Ambulanzen.  

Für Patientinnen und Patienten mit einer bereits diagnostizierten Seltenen Erkrankung bietet das 

ZSE Ulm in den neun Fachzentren eine ausgewählte Expertise an. 

Eine ausführliche Beschreibung sowie alle wesentlichen Informationen für den Erstkontakt des Zu-

weisers - oder für den Patienten, sind auf der Homepage des ZSE Ulm enthalten. Auch finden alle 

Betroffenen und Interessierten weiterführende Informationen von anderen Organisationen, Selbst-

hilfe- und Angehörigengruppen sowie zum Versorgungsatlas für Menschen mit Seltene Erkrankun-

gen.  

 

2.2 Fachzentren (B-Zentren)  

Die neun B-Zentren sind im Organigramm des ZSE Ulm abgebildet (Abb. 1). 

Den Leitern sowie ärztlichen Koordinatoren der Zentren stehen 20 Wochenstunden zur Verfügung. 

Eine Stellvertreterregelung für Krankheit und Urlaub ist gewährleistet.  

Eine Fachabteilung für Kinder- und Jugendmedizin ist am Standort des Zentrums vorhanden. 

Ein Team für humangenetische Expertise unter Leitung einer Fachärztin oder eines Facharztes für 

Humangenetik ist werktäglich (Montag - Freitag) verfügbar. Die Humangenetik ist Teil des Deutschen 

ERN Genturis. 

 

2.3 Patientenversorgung im A-Zentrum  

In 2023 wurden insgesamt 53 Patientanfragen beurteilt sowie 119 Beratungsleitungen mit zum Teil 

medizinischen Mitbeurteilungen durch das koordinierende A Zentrum bearbeitet. Die durchschnittli-

che Anzahl der Anfragen liegt meist zwischen 80-130 Anfragen p.a.  

  



 
  
 
 

Qualitätsbericht 2023 – Version 1.0 – Seite 12 von 80 

2.4 Fallzahlen  

Am Zentrum für Seltene Erkrankungen (ZSE) Ulm wurden im Jahr 2023 ca. 8.800 Fälle von stationären 

Patient*innen mit einer seltenen Erkrankung als Hauptdiagnose und über 34.000 Fälle mit einer Sel-

tenen Erkrankung als Haupt- und Nebendiagnose behandelt. Die Zahl der ambulanten SE-Fälle be-

trug über 65.000 Fälle.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

88%

12%

ANTEIL AMBULANTE / STATIONÄRE FÄLLE 2023

Anteil ambulanter Fälle Anteil stationärer Fälle

Anteil ambulante / stationäre Patient*Innen 2023 
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3. Art und Anzahl der erbrachten besonderen Aufgaben & Darstellung der 
Maßnahmen zur Qualitätssicherung und -verbesserung der besonderen 
Aufgabenwahrnehmung 

Der wichtigste Bestandteil bei der Versorgung und Betreuung der Patient*Innen mit einem Verdacht 

auf eine Seltene Erkrankung oder einer unklaren Diagnose ist in erster Linie die Patientenlenkung so-

wie in einem weiteren Bereich die Transition. Durch die über die Jahre erarbeiteten fachübergreifen-

den Standard Operating Procedures (SOPs), konnte der datenschutzkonforme Austausch von Patien-

teninformationen, Therapieempfehlungen sowie viele weitere und relevante Kernprozesse ausge-

baut und weiterentwickelt werden. 

Die Prozesse am Zentrum für Seltene Erkrankungen Ulm (A-Zentrum & der neun B-Zentren) sind in 

einer Vielzahl von Verfahrensanweisungen sowie SOPs geregelt oder in der Ausarbeitung. Die Pro-

zesse beinhalten bspw. den Erstkontakt mit allen wesentlichen Dokumenten, die Patientenlenkung, 

Fallführung, Weiterleitungen sowie die Betreuung von Patienten mit unklarer oder klarer Diagnose.  

 

3.1 Vernetzung  

Im Rahmen der flächendeckenden Patientenversorgung sowie zur Verbesserung des wissenschaft-

lich- fachlichen Austausches, bestehen verschiedene Kooperationen mit Zentren für Seltene Erkran-

kungen. Grundlage der bestehenden Kooperationen sind zum einen der Wissenstransfer, die Vorga-

ben zur Koordination von wissenschaftlich-fachlichen Netzwerken sowie zur Vernetzung mit den zu-

ständigen Europäischen Referenznetzwerken.  

Nationale Vernetzung 

• Arbeitsgemeinschaft Zentren für Seltene Erkrankungen (AG ZSE) 

• Kooperationsvertrag mit dem UniversitätsCentrum für Seltene Erkrankungen am Universi-

tätsklinikum Dresden (USE) 

• Kooperationsvertrag Helios Klinikum Krefeld  

• Kooperationsvertrag innerhalb der ZSE Baden-Württemberg (Freiburg, Heidelberg, Mann-

heim und Tübingen). 

• Kooperationsvertrag vom Roten Kreuz Bad Cannstatt GmbH 

 

Deutsche Referenznetzwerke (DRN)     

• Gründung des Deutschen Referenznetzwerks RITA-Net (Rare Immunodeficiency, Autoin-

flammatory and Autoimmune Diseases-Net) in Analogie zum European Reference Network 

(ERN)-RITA für PID, AID und AI 

• Wissenschaftlich-fachliches Subnetzwerk atypische Parkinsonsyndrome des DRN-RND  

• Wissenschaftlich-fachliches Subnetzwerk Huntington/choreatiforme Erkrankungen des 

DRN-RND  

• Wissenschaftlich-fachliches Subnetzwerk FTD des DRN-RND gemeinsam mit den ZSEs der 

Universitätsklinika Dresden und München für folgende neurol. B-Zentren: Aachen, Bochum, 

Bonn, Erlangen, Göttingen, Hannover, Köln, Lübeck, Rostock, Tübingen und Würzburg 

• Gründung des Deutschen Referenznetwerkes Varianten der Geschlechtsentwicklung (DSD)  

• Gründung des Deutschen Referenznetzwerkes Lipodystrophie  
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• Deutsches Referenznetzwerk für urogenitale Krankheiten dUROGEN 

Internationale Vernetzung 

Das ZSE Ulm ist an den Europäischen Netzwerken für seltene Erkrankungen in den unten aufgeführ-

ten Netzwerken beteiligt.  

Europäische Referenznetzwerke (ERN)     

• Europäisches Referenznetzwerk für neurologische Krankheiten ERN-RND 

• Europäisches Referenznetzwerk für neuromuskuläre Krankheiten ERN EURO-NMD 

• Europäisches Referenznetzwerk für endokrine Krankheiten Endo-ERN 

• Europäisches Referenznetzwerk für immunologische, autoinflammatorische und Autoim-

munkrankheiten ERN-RITA 

• Europäisches Referenznetzwerk für hämatologische Krankheiten ERN-EuroBloodNet 

• Europäisches Referenznetzwerk für urogenitale Krankheiten eUROGEN 

 
 

3.2 Besondere Aufgaben in den integrierten Fachzentren 

Gemäß dem G-BA Beschluss nach §2, Anlage 1 leistet das ZSE Ulm besondere Aufgaben. 

Diese besonderen Aufgaben werden im Zentrum dokumentiert. Für das Jahr 2023 ergibt sich die fol-

gende Übersicht über die erbrachten Leistungen in den integrierten Fachzentren des ZSE Ulm: 

Besondere Aufgaben 2023            Anzahl 

Versorgungsleistungen  

1. Interdisziplinäre Fallkonferenzen 

         a. Anzahl der Fallkonferenzen 

         b. Anzahl besprochener PatientInnen 

 

625 

4.610 

2. Fachspezifische Kolloquien mit externen Leistungserbringern 90 

3. Interdisziplinäre Fallkonferenzen mit externen Leistungserbringern 25 

4. Beratungsleistungen für externe Leistungserbringer  2.200 

5. Prüfung Patientenakten für andere Leistungserbringer 450 

6. Zentrumsspezifische Telemedizinische Leistungen 124 

Sonstige Leistungen  

7. Register 17 

8. Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen 221 

9. Informationsveranstaltungen für Betroffene und Patientenorganisationen 38 

3.3 Qualitätssicherung 

Zur Qualitätssicherung haben die B-Zentren unterschiedliche Konzepte erarbeitet. Ihnen gemeinsam 

ist die Erstellung von SOPs, welche fachübergreifend zugänglich sind bzw. in naher Zukunft interdis-
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ziplinär zugänglich gemacht werden. Diese SOPs umfassen Erstdiagnostik, Therapie sowie Entlas-

sungsmanagement bestimmter SE, sie werden zukünftig strukturell standardisiert und alle 3 Jahre 

verpflichtend überarbeitet. Weitere gemeinsame Ziele sind interne und überregionale Fortbildungen 

aber auch Einbindung in fachspezifische Netzwerke und Register zu bestimmten SE. 

ZSEE 

Pädiatrie 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• Informationsmaterial für Patient*innen mit seltenen endokrinen Erkrankungen 

• Dokumentation von Informationen zu Patienten in de HSA Endokrinologie und Diabetologie 

und dem ZSEE 

• Untersuchungsplan für Patienten mit extremer Adipositas 

• Diabetes Standard bei Manifestation 

• Management bei konnataler Hypothyreose 

• Vorgehen bei Kleinwuchs 

• Wachstumshormonstimulationstestung in der Transitionsphase/Erwachsenenalter 

• Versorgung von Patient*innen mit Lipodystrophie 

• Untersuchungsplan Lipodystrophie 

Folgende SOPs sind neu etabliert 

• Liraglutid Therapie 

• Checkliste Screeninguntersuchungen Folgeerkrankungen (Diabetes mellitus)    

Podcast 

• Aktuelle Projekte: Nachsorge von Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter mit Fokus  

Endokrinologie 

Weitere Maßnahmen zur Qualitätssicherung  

 

• Informationsmaterial für Patient*innen mit Lipodystrophie 

• Konzept für die Betreuung von Kindern/Jugendlichen mit DSD 

• Kooperation mit Selbsthilfegruppen 

Qualitätszirkel 

• Treffen der Süddeutschen Kinderendokrinologen 

• Endoboards Süddeutschland (2x jährlich) 

• Deutschlandweiter Qualitätszirkel – Diabetes (2x jährlich) 

• DPV Qualitätszirkel (2x jährlich) 

• Arbeitskreis Transidentität Ulm (4x jährlich) 

• Benchmarking AGS (2x jährlich) 

• Benchmarking Hypothyreose (2x jährlich)  

• DSD-Qualitätszirkel gemeinsam mit Lübeck, Berlin, Münster und München (2x jährlich) 

• Deutschlandweiter Qualitätszirkel – Adipositas  

• Lipodystrophie Qualitätszirkel mit Leipzig, Paris, Cambridge und Pisa (12 x jährlich) 
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• Qualitätszirkel Endokrinologie ZSEE (8 x jährlich) 

Transitionskonzepte 

• Seltene Formen des Diabetes Melitus im Kindesalter 

• Patient*innen mit Besonderheiten der Geschlechtsentwicklung 

• Patient*innen mit endokrinen Erkrankungen (z.B. AGS, konnatale Hypothyreose, Wachs-

tumshormonmangel, Pubertätsstörungen) 

ZSEE 

Innere Medizin I 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• SOP Hungerversuch  

• CRH-Test  

• SOP Durstversuch  

• SOP Erstdiagnose diabetes mellitus  

• SOP Nebenniereninsuffizienz und Addisonkrise  

• SOP Nebennierenvenenkatheter 

• SOP Ernährungsberatung Organigramm  

• SOP Nutritional Risk Screening (NRS) 

 

ZSTETS  

Innere Medizin I 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• Untersuchung von Permeat- und Dialysierflüssigkeitsproben/ Entnahme und Untersuchung 

von Permeat- und Dialysierflüssigkeitsproben 

• ACTH Test   

ZSHI 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• Überarbeitung des Formblatts zur Statuserhebung bei Thalassämiepatienten 

(ZSHI_FORM_10.2) 

Folgende SOPs sind neu etabliert 

• Fragebogen zur Erstüberweisung an die Hämatologie (Homepage ZSE Kinderklinik) 

ZSHI_FORM11 

• Formblatt zur Statuserhebung bei Sichelzellpatienten (ZSHI_FORM_19) 

• Standard-Infobrief: Impfplan bei Asplenie 

• Standard-Infobrief: Dokumentation Augenärztliche Untersuchung bei SZ-Patienten 

• Routinediagnostik bei Patienten mit SZ-Erkrankung SOP ZSHI_10 

Nachweise 

• Ermittlung der Patientenzufriedenheit (Feedback) im ZSHI mit regelmäßiger strukturierter 

Auswertung und Rückmeldung an die Mitarbeiter des ZSHI   
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• Ermittlung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität (QoL) von Patienten mit seltenen Er-

krankungen im ZSHI mit Hilfe der standardisierten und validierten Fragebögen von Eu-

roQoL, um perspektivisch die Therapie in Bezug auf die Lebensqualität zu optimieren. Die 

Fragebögen umfassen die 5 Dimensionen: Mobilität, Selbstfürsorge, Alltagsaktivität, 

Schmerzen, Angst.  

• Durchführung spezieller Untersuchungen für Patienten mit SE, die im Zentrum selbst und in 

externen Einrichtungen betreut werden im Rahmen der jährlichen Gesundheitsvorsorge: 

o Durchführung von 58 Messungen zum Lebereisengehalt, davon 28 / 48,3% mit nor-

malen Werten, 30 / 51,7 % mit pathologischen Werten  

o Durchführung von 34 Messungen zum Herzeisengehalt, davon 33 / 97,1% mit norma-

len Werten, 1 / 2,9% mit pathologischem Wert 

o Durchführung von 27 transkraniellen Dopplersonographien zur Erkennung eines er-

höhten Risikos für eine cerebrale Vasookklusion bei Patienten mit Sichelzellkrank-

heit, davon 1-grenzwertiger Befund 

 

Weitere Maßnahmen zur Qualitätssicherung  

• Aktualisierung der AWMF-Leitlinie zu Thalassämien (AWMF Register-Nr: 025/017) 

• Aktualisierung der AWMF-Leitlinie zu Hereditäre Sphärozytose (AWMF-Registrier-Nr. 025-

018) 

• Aktualisierung der Onkopedia-Leitlinie Paroxysmale nächtliche Hämoglobinurie (PNH)  

• SCID-Register zur Qualitätssicherung der Versorgung 

• Labor für Konfirmationsdiagnostik des GPOH Konsortiums Sichelzellkrankheit 

• Ringversuchsleitung für die PNH-Diagnostik 

 

Transitionskonzepte 

• Sichelzellkrankheit 

ZSLDPE 

Innere Medizin I 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• SOP Autoimmunpankreatitis V 1.0 

• SOP Neoplastische Pankreaszyten – MCN, SCN, SPN V 1.0  

 

ZSSK 

Folgende SOPs sind etabliert und unterliegen im Rahmen des QM regelmäßigen Up-Dates: 

SOPs 

• Patientennachsorge nach SZT mit Nachsorgeplänen 

• Impfungen nach SZT 

Weitere Maßnahmen zur Qualitätssicherung  

• Feedback QoL nach SZT bei Osteopetrose 

• Workshops  
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o Transfusionsmedizin mit Neuregelungen 

o Wundheilung und Wundpflege 

o Wundauflagen  

o Wunddesinfektion 

o MRT im Dschungel der Seqeuenzen 

o MRT Bildbeispiele Kopf/Hals 

o Entlassmanagement 

o HNO-Begutachtung Nasen-Operationen 

o Ärztliche Sterbebegleitung 

o CT Bilder richtig lesen 

o Robitisches Visualisierungssystem ZEISS KINEVO 900 

o M6M Konferenz onkologischer Fall 

• Interdisziplinäres radiologisches Kolloqium des Kopfzentrums (wöchentlich) 

• Feedback-FB an Patienten  

 

ZSNE & ZSNME 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• QD Algorithmus Ausfallsmanangment Apharesezentrum Netz Pfege 

• QD Besetzungsplanung Station K/L 

• Qm Tagesablauf Station K/L 

• QD Priorisierungsplanung im Rahmen Engpassmanagement Apharesezentrum 

• AA Tagesablauf Immunadsorption 

• Transitionskonzept ZSNE&ZSNME 

• Schulungsmaterial Car-T-Produkte QD 

• Pflege von Menschen mit Epilepsie 

Weitere Maßnahmen zur Qualitätssicherung  

Qualitätszirkel 

Das Zentrum führt regelmäßig Qualitätszirkel durch, aus denen eindeutige Ergebnisse ( Aktionen 

und Entscheidungen) hervorgehen, die zu einer Weiterentwicklung/Verbesserung des Zentrums für 

seltene Erkrankungen und seiner besonderes Aufgaben geeignet ist. 

• Qualitätsgespräche (2 x jährlich) 

• Internes Audit  

• Konferenzen der Hygienekommission+ ASH-Lenkungsgruppe (4 x jährlich) 

• M&M-Konferenzen (wöchentlich; 45 Termine 2023) 

Transitionskonzepte 

• Transitionskonzept für Patienten mit seltenen neurologischen Erkrankungen 

• Gemeinsame Transitionssprechstunden am 08.05.2023 sowie 09.10.2023 
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ZSH 

Folgende SOPs wurden 2023 überarbeitet 

• SOP der Station Intensivstation M3G  

• SOP der Normalstationen  

• SOP der Ambulanzen  

• SOP der Funktionsdiagnostik 

Weitere Maßnahmen zur Qualitätssicherung  

Qualitätszirkel 

• QM der Station Intensivstation M3G 

• QM der Normalstationen 

• QM der Ambulanzen 

• QM der Funktionsdiagnostik 

Transitionskonzepte 

• Wiederholt Einzelfallbesprechung jugendlicher Patienten mit angeborenen Herzfehlern 

 

ZSD → bleibt leer  
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4. Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen 

Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen für ärztliche Kolleg*innen, Medizinstudierende, Betroffene 

und Interessierte werden zum einen aus dem Referenzzentrum (A-Zentrum) heraus organisiert, mit 

den integrierten B-Zentren als Gemeinschaftsveranstaltung/Fortbildung, oder das jeweilige Fach-

zentrum richtet eigene Veranstaltungen zu Seltenen Erkrankungen aus. Alle angebotenen Fort- und 

Weiterbildungsveranstaltungen berücksichtigen multidisziplinäre und multiprofessionelle Aspekte 

der Diagnostik und Behandlung von Menschen mit seltenen Erkrankungen. Diese finden sowohl in-

tern als auch mit Beteiligung externer Krankenhäuser und/oder spezialisierter Rehaeinrichtungen 

statt. Ein Großteil der Fortbildungsveranstaltungen telemedizinisch statt. Ziel ist es wie auch in den 

Präsenzveranstaltungen die ÄrztInnen für die Seltenen Erkrankungen zu sensibilisieren und das Wis-

sen unserer Experten am ZSE Ulm weiterzugeben. Eine Weiterentwicklung und Ausbau von Angebo-

ten und neuen Konzepten ist in Planung.  

4.1 Fortbildungsveranstaltungen der B-Zentren 

 

ZSLDPE 

Innere Medizin I 

• 19. Update der aktuellen Kongresse, 12.07.2023 

ZSHI 

• Immundefekte in der Praxis - was gibt es Neues?, 04.03.2023 

• 42. Morphologisch-Onkologisch Pädiatrisches-Seminar, 22.03.2023 - 24.03.2023 

• 142. Onkologisches Kolloquium des CCCU, 19.04.2023 

• Hämatologie Heute, 20.04.23 bis 22.04.2023 

• Eisenbestimmung in Leber u.a. Organen (Prof. Tim St. Pierre, Fa. Resonance Health), 

20.06.2023 

• DGHO - Jahrestagung der Deutschen, Österreichischen und Schweizerischen Gesellschaften 

für Hämatologie und Medizinische Onkologie, 13.- 16.10.2023   

• DGKJ- Jahrestagung / Kongress für Kinder- und Jugendmedizin,20.09.2023 - 23.09.2023 

• 97. Wissenschaftliche Tagung der GPOH 10./11.11.2023; Vorstandssitzung am 09.11.2023 

• Hämato / Onko Refresher - PNH / aplastische Anämie / HUS Behandlung mit neuesten The-

rapeutika, 10.11.2023 

• Hämatologie Summit, 25.10.2023 

• INTERNATIONAL NEUROVASCULAR TRAINING COURSE ON SICKLE CELL DISEASE, 

Padua, 30.03. - 31.03.2023  

• Vortrag am St. Anna-Kinderspital, Wien, 23.11.2023  

• Post-ASH: Aplastische Anämie und PNH, 11.01.2023  

• Hämato-/Onko-Refresher Leben mit der PNH: Patientin und Ärztin im Dialog,  05.05.2023 

• Vom Leitsymptom zur seltenen Erkrankung PNH, 25.05.2023  

• OnkoLive – Klassische Hämatologie: PNH, 17.07.2024  

• Fortbildung/Expertenseminar Knochenmarkversagenssyndrome_Aplastische Anämie, 

15.10.2023  

• Hematoday, 29.11.2023  
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ZSSK 

• Symposium EhlersDanlosSyndrome, 21.04.2023 

• Clinical management of syndromic craniosynostoses - monobloc osteotomy, 24.05.2023 

• Fachspezifisches Kolloquium: Osteopetrose aus pädatrischer Sicht, 24.08.2023 

• Kinderorthopädische Jahrestagung in Garmisch 19.-20.05.2023 

 

ZSEE 

Pädiatrie 

• ESPE Connect Webinar - Monogenic Obesity, 24.04.2023 

• 16. Gemeinsame Jahrestagung der Arbeitsgemeinschaft für Pädiatrische Diabetologie 

(AGPD) und der Deutschen Gesellschaft für Kinderendokrinologie und -diabetologie 

(DGKED), 02.11.2023 - 04.11.2023 

• Starkes Übergewicht bei Kindern und Jugendlichen: Infoveranstaltung: Aktuelle Behand-

lungsmöglichkeiten. Darstellung der Maßnahmen zum strukturierten Austausch über Thera-

pieempfehlungen und Behandlungserfolge mit Betroffenen, Eltern, Familienmitgliedern, 

Kinder- und Jugendärzt*innen und anderen Zentren für Seltene Erkrankungen am 

11.05.2023 & 10.10.2023 

• DSD: AGS Schulung am 06.10.2023 & 19.10.2023 

Es fand wöchentlich eine Fortbildung über Themen seltener endokriner Erkrankungen statt. Die 

Fortbildungen waren zum Teil über die Landesärztekammer mit 1 Fortbildungspunkt zertifi-

ziert. 

• Charakterisierung der Ulmer Kohorte von Patienten mit biallelischen Varianten im LEPR-

Gen, 11.01.2023 

• Vorstellung der S2e-Leitlinie "Diagnostik des Wachstumshormonmangels im Kindes- und 

Jugendalter", 08.02.2023 

• Gentherapie in einem präklinischen Modell der Lipodystrophie, 22.02.2023 

• A mouse model of human mitofusin 2-related lipodystrophy exhibits adipose-specific mito-

chondrial stress and reduced leptin secretion, 08.03.2023 

• Neue Gene als Ursache für eine monogene Adipositas (ASIP, HTR2C, 22.03.2023 

• Vorstellung von Hydrocortison-Präparaten für die Cortisol-Ersatztherapie, 05.04.2023 

• Liraglutid bei genetischer/zentraler Adipositas, 12.04.2023 

• Referenzwerte für Leptin im Kindes- und Jugendalter, 19.04.2023 

• Once-Weekly Semaglutide in Adolescents with Obesity, 26.04.2023 

• Sprache und Diabetes, 03.05.2023 

• Characterization and Clinical Association of Autoantibodies Against Perilipin 1 in Patients 

With Acquired Generalized Lipodystrophy, 17.05.2023 

• Crinecerfont – neue Therapieoption für AGS am Horizont, 24.05.2023 

• Sekundärprävention Diabetes mellitus Typ 1, 31.05.2023 

• Vorstellung SOP´s für die Versorgung von Patienten mit seltenen endokrinen Erkrankungen, 

07.06.2023 

• NR0B1-Related Adrenal Hypoplasia Congenita, 14.06.2023 

• Lipödem: Paradigmenwechsel und Konsens, 05.07.2023 

• Systematische Literaturrecherche und Evidenzbewertung nach GRADE, 26.07.2023 
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• Chronic treatment of congenital leptin deficiency – Ergebnis und Resümee eines 3-monati-

gen Forschungsaufenthalts in Cabridge, 11.10.2023 

• Bardet-Biedl-Syndrom, 18.10.2023 

• Leptin reduziert die Glukoneogenese und die Verfügbarkeit von Glukoneogenesesubstraten 

in Patienten mit Lipodystrophie, 25.10.2023 

• Kardiovaskuläre Risikofaktoren bei Kindern/Jugendlichen mit Diabetes mellitus Typ 1: 

Screening und Therapie, 08.11.2023 

ZSEE 

Innere Medizin I 

• Klinikfortbildung Innere Medizin I, wöchentlich, Mittwoch 13:00-14:00, offen für interne und 

externe Teilnehmer, 17 Veranstaltungen im Jahr 2023 

• Gastroenterologisch / Endokrinologisch / Chirurgisches Kolloquium: Diabetes Mellitus Typ2 

– multimodale Therapieoptionen 2023; 26.04.2023 

ZSTETS 

Innere Medizin I 

• Klinikfortbildung Innere Medizin I, wöchentlich, Mittwoch 13:00-14:00, offen für interne und 

externe Teilnehmer, 17 Veranstaltungen im Jahr 2023 

• Highlights ASH 2022; 18.01.2023 

• 140. Onkologisches Kolloquium: Innovative Ansätze in der Gynäkologischen Onkologie; 

08.02.2023 

• 141. Onkologisches Kolloquium: Multimodale Diagnostik und Therapie des cholangiozellulä-

ren und hepatozellulären Karzinoms; 08.03.2023 

• 142. Onkologisches Kolloquium: Zelluläre Therapie und bispezifische Antikörper im Kindes- 

und Erwachsenenalter; 19.04.2023 

• 143. Onkologisches Kolloquium: Sarkomzentrum des CCCU – aus verschiedenen Perspekti-

ven; 03.05.2023 

• 144. Onkologisches Kolloquium: Thorakale Malignome – Interdisziplinarität in Diagnostik 

und Therapie; 24.05.2023 

• 146. Onkologisches Kolloquium: Therapieoptionen beim älteren Patienten mit soliden Tu-

moren und hämatologischen Neoplasien; 27.09.2023 

• 147. Onkologisches Kolloquium: Das Urothelkarzinom – Multimodale Therapie; 11.10.2023 

• Onkologische Präzisionschirurgie durch innovative Bildgebung –Die i 2SOUL-Initiative des 

Universitätsklinikum Ulm; 28.06.2023 

• 148. Onkologisches Kolloquium:  Liquid Biopsy bei soliden Tumoren: Welchen Stellenwert 

hat sie im Alltag schon? 29.11.2023 

• 149. Onkologisches Kolloquium: Innovative Kopf-Hals-Onkologie; 13.12.2023 

• 5. Ulmer Informationstag für familiären Brust und Eierstockkrebs; 01.07.2023 

• Symposium Highlights EHA/ ICML 2023; 05.07.2023 

• Gastro-Forum ULM: VISZERALMEDIZINISCHE HERAUSFORDERUNGEN – WO STEHEN 

WIR 2023? 30.09.2023 

• 10. Ulmer Herbstsymposium PROGRAMM Senologie und Gyn-Onko UPDATE; 07.10.2023 

• Symposium Highlights ESMO 2023; 15.11.2023 

• Endoskopie-Forum Ulm; 28.-29.11.2023 
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ZSLDPE 

Innere Medizin I 

• Klinikfortbildung Innere Medizin I, wöchentlich, Mittwoch 13:00-14:00, offen für interne und 

externe Teilnehmer, 18 Veranstaltungen im Jahr 2023 

• Gastroenterologisch / Endokrinologisch / Chirurgischen Kolloquium: Individualisierte Thera-

pie des lokal begrenzten Rektumkarzinoms – eine Podiumsdiskussion; 27.09.2023 

• Gastroenterologisch / Endokrinologisch / Chirurgisches Kolloquium der Universität Ulm: 

Eine Zyste im Pankreas – was  nun? 22.11.2023 

• Gastroenterologisch / Endokrinologisch / Chirurgisches Kolloquium: Rationale Diagnostik 

und Therapie der Divertikulose und Divertikulitis; 22.03.2023 

• Symposium Highlights Amerikanischer Krebskongress 2023; 21.06.2023 

• 145. Onkologisches Kolloquium: Multimodale Diagnostik und Therapie des Pankreaskarzi-

noms; 19.07.2023 

• 19. Update der aktuellen Kongresse der Klinik für Innere Medizin I; 12.07.2023 

 

ZSNE & ZSNME 

Donnerstagsfortbildungen inklusive M&M-Konferenzen: 

• 12.01.2023 Embolisation der A. meningea media: eine Therapieoption beim chronischen 

Subduralhämatom? 

• 19.01.2023 Frau Dr. S. Müller, ZSNE und ZSNME - eine Übersicht über den gegenwärtigen 

Stand und neue Entwicklungen. 

• 26.01.2023 Frau Nabilah Rahmen (Gastwissenschaftlerin) zum Thema: Neuropsychologische 

Defizite nach COVID-19 

• 02.02.2023 Dr. Laible Venöse Thromboembolie - spezielle Aspekte bei Tumorpatienten 

• 07.02.2023 Dr. Elmas "Immunadsorption und Plasmapherese bei Stiff-Person-Syndrom - 

Eine Bewertung der Wirksamkeit und Sicherheit anhand einer Fallserie mit 7 Patienten" 

• 14.02.2023 Herr  Dr. Vardakas und Frau Senel zum Thema „MS-Mimics: Der Fall einer selte-

nen Differenzialdiagnose“. 

• 23.02.2023 Herr Dr. Wagner und Herr Dr. Radermacher : Erhöhung der kardialen Troponine - 

immer Zeichen eines akuten Koronarsyndroms? 

• 02.03.2023 Dr. Brenner Kausaltherapeutische Ansätze bei der Lafora-Krankheit 

• 09.03.2023 Herr Schneider (Neuroradiologie) zum Thema: Stent-Systeme in der Neuroradi-

ologie. 

• 16.03.2023 Dr. Lule:  "Quantitative Bestimmung der Blicktrajektorien während der Erken-

nung emotionaler Gesichter bei der Amyotrophen Lateralsklerose" 

• 23.03.2023 Dr. Müller: Pulswellenanalyse- ein Biomarker zur Bestimmung des " biologischen 

Gefäßalters" 

• 06.04.2023 Dr. Erhardt: Post-Covid-Ambulanz und laufende Studien im RKU 

• 13.04.2023 Dr. Fangerau:"Immuntherapie der Myasthenia gravis - neue Leitlinie 2023" 

• 20.04.2023 MRT (DTI)-Bildgebung bei klinischen Kohortenstudien: Wege zur Optimierung 

der Datenakquisition und -analyse 

• 28.04.2023 Aktigraphie und der Messung von Aktivitätsparametern in der Neurologie: Dr. 

Filardi, Schlafforscher aus der Arbeitsgruppe von Prof. Logroscino (Tricase/Bari, Italien) 

• 27.04.2023 Dr. R. Kassubek: Idiopathische intrakranielle Hypertension – Diagnostik, 
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• 04.05.2023 Prof. Ludolph:„Neuigkeiten zur Diagnose und Therapie der ALS“ 

• 11.05.2023 Dres. K. Lindenberg/PD. Dr. M. Laible: Polyneuropathie mit seltener, aber behan-

delbarer Ursache 

• 25.05.2023 Dr. Lindenberg  "Komplikationsreicher Verlauf nach Hemikraniektomie bei 

malignem Mediainfarkt links" 

• 01.06.2023 Frau Erz / Herr Mollner: Diagnostische Gerinnung mittels Clot Pro und Interpreta-

tion der Ergebnisse 

• 15.06.2023 Neuigkeiten in der Therapie des Typ 2 Diabetes, Dr. Heni, Innere Medizin 

• 22.06.2023 Hereditäre Ataxie 2 Fallvorstellungen, Dr. Gadelkareem, & Update zu Here-

doataxien 

• 29.06.2023Dr. S. Witzel: Populationsbasierte Evidenz für die Verwendung von Serum-Neu-

rofilamenten als individuelle diagnostische und prognostische Biomarker bei Amyotropher 

Lateralsklerose - Ergebnisse der NF-ASSESS Studie 

• 06.07.2023 Prof. Uttner „Klinische Untersuchung der höheren Hirnleistungen“. 

• 13.07.2023 Dr. Vardakas "Neurochemische Biomarker beim therapierefraktären MS-Schub - 

Eine Subanalyse der IAPEMS-Studie". 

• 20.07.2023 Prof. Dr. Rosenbohm: " Neue Therapieoptionen bei Myotoner Dystrophie ". 

• 27.07.2023 Dr. K. Kreiser: "Aktuelles zur Aneurysmatherapie" 

• 10.08.2023 Dr. S. Müller: "Aktuelle Stroke Studien" 

• 17.08.2023 Dr. F. Becker "Aktuelles zur Neurostimulation bei therapierefraktärer Epilepsie" 

• 24.08.2023 Fallvorstellung von Station M K. Kirchmeier & A. Mahmoud 

• 31.08.2023 Dr. Bausewein " posteriore kortikale Atrophie " 

• 07.09.2023 Dr. Laible "Neutropenie" 

• 14.09.2023 Dr. J. Kassubek + Dr. Müller: "Neurobildgebungs-Signatur bei C9orf72-assoziier-

ter Amyotropher Lateralsklerose: Ein Beispiel für das Potential multiparametrischer MR-

Bildgebung" 

• 21.09.2023 Dr. Lewerenz "Multizentrische Generierung moderner Liquorreferenzwerte in-

nerhalb von CONNECT-GENERATE"  

• 05.10.2023 Dr. Erhart „CXCL13 bei neurologischen Erkrankungen – was sagt es aus und wann 

ist es sinnvoll?“ 

• 12.10.2023 Dr. Becker: „SRSE und Ketogene Diät – Update und Therapieempfehlung“ 

• 19.10.2023 Dr. Rosenbohm: Neue Therapieoptionen beim M. Pompe. 

• 26.10.2023 Gadelkarem: Dr. Seltene Manifestation einer Infektion. 

• 02.11.2023 Frau Teumer u. Frau Lenker: Eine seltene Komplikation der Meningoenzephalitis. 

• 16.11.2023 Dr. Wurster: Post-COVID in der Neurologie und Psychiatrie. 

• 23.11.2023 Dr. Müller: Die Oceanic stroke Studie 

• 30.11.2023 G. Bernhard Landwehrmeyer, Somatische Expansion bei der Huntington-Krank-

heit – neue Interventionsansätze 

• 07.12.2023 Dr. Schuster : Vorschläge zum Design zukünftiger ALS Studien – was wir aus un-

seren IITs lernen könne 

• 14.12.2023 Prof. Viardot "CAR T-Zellen" 

• 21.12.2023 Dr. Herion „Postiktale Aggressivität - Prävalenz und Risikofaktoren“ 
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• 11.01.2023 PD Dr. Joji Kuramatsu, Erlangen: Acute management of intracerebral haemor-

rhage and perspectives beyond,  

• 18.01.2023 Prof. Tim Magnus, Hamburg: „Between stroke and inflammation“  

• 25.01.2023 PD Dr. Tobias Ruck, Düsseldorf „Update on myositis and myasthenia gravis: clini-

cal and scientific insights“,  

• 26.01.2023 Epilepsiechirurgische Fallkonferenz 

• 01.02.2023 „Brain network imaging to understand the behavioural impact of stroke lesions 

and cerebral small vessel disease“,  

• 09.02.2023 Symposium Im Rahmen der Besetzung einer W3-Professur(mit Leitungsfunk-

tion)für Neurologie mit dem Schwerpunkt Neurodegeneration in der Klinik für Neurologie 

der Medizinischen Fakultät der Universität Ulm  

o Prof. Dr. Norbert Brüggemann, Lübeck , Bedeutung von pathophysiologisch-orientierter 

Bildgebung für die Diagnostik und Therapie neurodegenerativer Bewegungsstörungen 

o Prof. Dr. Björn Falkenburger, Dresden, Stadiengerechte Therapie der Parkinson-Krank-

heit - Visionen für 2030" 

o Prof. Dr. Christine Klein, Lübeck, Reduzierte Penetranz bei Neurodegeneration: Mecha-

nismen endogener Krankheitsprotektion 

o Prof. Dr. Brit Mollenhauer, Göttingen und Kassel, Multimodale Biomarkerfür Präventi-

onsstudien bei M. Parkinson 

o Prof. Dr. Veit Rothhammer, Erlangen, Synergistische Therapieansätze für Neurodegene-

ration und Inflammation 

o Prof. Dr. Lucas Schirmer, Mannheim, Degenerative Signaturen chronisch-entzündlicher 

neurologischer Erkrankungen 

o Prof. Dr. Jochen Weishaupt, Mannheim, Vom Gen zur Therapie - Interdiszipilnäre Versor-

gung, Erforschung und Therapleentwickiung bei neurodegenerativen Erkrankungen 

o Frau Prof. Dr. Beate Winner, Erlangen Translation in Neurodegeneration 

• 10.02.2023 Besetzung einer W3-Professur (mit Leitungsfunktion) für Vaskuläre Neurologie 

in der Klinik für Neurologie der Medizinischen Fakultät der Universität Ulm  

o Prof. Dr. Silke Walter, Homburg, Schlaganfallsmanagement: eine Netzwerkaufgabe 

o Prof. Dr. Karl Georg Häusler, Würzburg, Faszination Vaskuläre Neurologie - Persönlicher 

Rückblick und Ausblick 

o PD Dr. Joji Kuramatsu, Erlangen: Hämorrhagischer Schlaganfall - von Akuttherapie bis 

Neurodegeneration 

o apl. Prof. Dr. Jens Minnerup, Münster, Grenzen überwinden für die Vaskuläre Neurologie 

der Zukunft 

o PD Dr. Sven Poli, Tübingen, Hand in Hand - Herz und Hirn. Interdisziplinäre Evaluation, 

Biomarkerund Sekundärprophylaxe nach ESUS (Embolic Stroke of Undetermined 

Source), TIA und Zentralarterienverschluss 

o Prof. Dr. Götz Thomalla, Hamburg, Bildgebungsbasierte klinische Forschung in der vas-

kulären Neurologie - Von Steuerung der Akuttherapie zu Netzwerkstörungen bei zereb-

raler Mikroangiopathie 

• 08.02.2023 Prof. Johannes Levin, München, „Biomarker in drug development for neuro-

degenerative diseases“ 
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DZNE progress Meetings:  

• 17.01.2023 Francesco Roselli: overview of AG Roselli activities, Diana Wiesner: NPFF-neu-

rons in ALS: mouse models and human pathology, Jelena Scekic-Zahirovic: MCH-neurons in 

ALS: vulnerability and connectivity, Sruthi Krishnamurthy: disruption of the ANGPTL system 

in ALS 

• 07.02.2023 Francesco Roselli: overview of AG Roselli activities; Prof. Tobias Boeckers: pro-

gress of AG Boeckers; prof. Sarah Jesse: "Lecanumab: breakthrough or no breakthrough in 

AD treatment" 

• 07.03.2023 Prof. Karin Danzer: progress of AG Danzer; Dr. Tripke: Mitochondrial genome 

study in blood of maternally-inherited ALS cases 

• 04.04.2023 Prof. Luc Dupuis (in person): updates on Dupuis´lab work on ALS genetics and 

metabolism; Dr. Catanese: transcriptional and synaptic signatures of ALS 

• 09.05.2023 Progress Oeckl group (Patrick Oeckl); Excellence initiative (Karin Danzer); Ongo-

ing short clinical trials (Lindenberg/Neueder) 

• 13.06.2023 Progress Freischmidt group; progress in ALS genetics (Simon Witzel); a digital 

archive of ALS CSF (Klose) 

• 22.07.2023 Christina Lang: sleep disturbances in ALS; Alberto Catanese: ALS transcriptional 

signatures and Jelena Scekic Zahirovic: extrapyramidal involvement in FUS-ALS 

• 12.09.2023 Joachim Schuster (update on RAS-ALS reanalysis); Prof. Annika Herwig: re-

search at the Neurobiology Institute-Ulm University; Oumayma Aousji: clinico-pathological 

correlations of synaptic loss in the spinal cord of ALS patients 

• 10.10.2023 Francesco Roselli: progress of AG roselli; Jan Kassubek: neuroimaging progress; 

Jialei Song/AG Knöll: SRF in ALS-final presentation 

• 07.11.2023 Prof. Boeckers: progress of AG Boeckers; Dr. Michael Schoen /  Dr. Vivian Noeth 

hot topics of the AG Boeckers 

• 13.12.2023 Hypothalamus and sleep defects in ALS (C. Lang and Luc Dupuis); discussion 

with participants on further projects (cognition, imaging, clinical trials) related to sleep; 

Summary of TargetALS/HiCALS results and projects (F. Roselli); discussion with participants 

on further projects related to metabolism and hypothalamus 

• 27.04.2023 Eröffnungsveranstaltung Station H 

• 03.05.2023 Dr.  Katharina Vill, SMA screening in Germany 

• 17.05.2023 Spinale Muskelatrophie und moderne Therapien, Dr. Claudia Weiss 

• 17.05.2023 Prof. Dr. Angela Kaindl (Berlin), Genetic Epilepsies 

• 07.06.2023 Prof. Dr. Philip van Damme, Understanding ALS disease heterogeneity using pa-

tient-derived models 

• 05.07.2023 Dr. Maura Malpetti (Cambridge), Synaptic alterations in neurodegenerative dis-

eases by PET? 

• 28.-30.09.2023 Facharztrepetitorium 

• 21.06.2023 Prof. Dr. Claudio Bassetti (Bern): „Sleep by the brain, for the brain“ 

• 28.06.2023 Dr. Hermann Rostock, Pathophysiologie der (FUS-)ALS: gain-of-function vs. loss 

-of-function und was bedeutet dies für die klinische Translation? 

• 06.-07.07.2023 2nd FrequALS consortium meeting 

• 10.07.2023 Liquordiagnostik - Kurs Ulm (Grundlagen und interaktive klinische Fallbeispiele) 

• 25.11.2023 1. Ulmer EEG - Grundlagenseminar / 2. Ulmer EEG Seminar 

• 17.03./26.05./21.07./22.09./24.11./08.12.2023 Myopathologische Fallkonferenzen  
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• 19.07.2023 Fallkonferenz Schlafmedizin  

• 18.10.2023 INSERM-Treffen: Didier Samuel INSERM - Vorstand vor Ort 

• 10.10.2023 Epilepsiechirurgischen Fallkonferenz , Dr. J. Wagner, Dr. Becker  

• 25.11.2023 Neurologiesymposium 

• 18.12.2023   3. online Konferenz im Subnetzwerk: Huntington/choreatiforme Bewe- 

gungsstörungen des DRN-RNDs: neue Interventionsansätze bei der Huntingtonerkrankung 

• 13.-14.10.2023   18.Tagung außerklinische Beatmung Kinder und Kleinkinder 

• 05.10.2023   3. Ulmer PMDS Symposium 

• 27.04.2023 ALS-FTLD Register Schwaben: 

o Vorstellung der aktuellen Zahlen und der Qualifikation für Mitautorenschaft (Dr. Pe-

ter/Prof. Rosenbohm) 

o OD1 - ALS in Deutschland (Dr. Ruf)  

o Coping Strategien bei ALS (Prof. Lulé)  

o Neuzulassung ASO für SOD1 in USA (Prof. Ludolph)  

o atural history data ALS registry Swabia 2015-2022 (DGM Beitrag 2023) (Prof. Rosen-

bohm) 

• 29.11.2023 Treffen der Kooperationspartner des ALS-FTLD-Registers: 

o 1. Aktuelle Zahlen des Registers (Prof. Nagel/Prof. Rosenbohm/Dr. Peter) 

o 2. Schlaf bei der ALS - Dr. Christina Lang 

o 3. Tofersen-Anwendungsbeobachtung bei der ALS - Dr. Maximilian Wiesenfarth 

o 4.  Serum Neurofilamente als Surrogatmarker bei ALS - Biomarkerdaten aus dem Regis-

ter - Dr. Simon Witzel 

Zusätzlich wöchentlich: PJ-Seminare 

ZSH 

• 17.02.2023 Kolonics; Freitagsfortbildung 

• 24.02.2023 Mack; Freitagsfortbildung 

• 03.03.2023 Melnic; Freitagsfortbildung 

• 17.03.2023 Nunn; Freitagsfortbildung 

• 24.03.2023 Ouerghemmi; TAVI bei reiner AI - JenaValve 

• 31.03.2023 Paukovic; Moderne Diabetestherapie 

• 07.04.2023 Preiskorn; Freitagsfortbildung 

• 14.04.2023 von Sanden; Freitagsfortbildung 

• 21.04.2023 Scheffler; Aortenklappeninsuffizienz 

• 28.04.2023 Schneider C.; Schwangerschaftshypertonie 

• 05.05.2023 Stahl; Carotis-US 

• 12.05.2023 Schösser; Freitagsfortbildung 

• 19.05.2023 Tesfay; CSR 

• 26.05.2023 Teumer; Tirzepatid 

• 02.06.2023 Naggar; Herzinsuffizienz 

• 09.06.2023 Andreß; Vorstellung eigener Forschungsergebnisse 

• 16.06.2023 Bruß; Eisen 

• 23.06.2023 D´Almeida; Pupillometrie 

• 23.06.2023 Felbel; MINOCA 
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• 30.06.2023 Gassert; OAK Krebs 

• 07.07.2023 Gröger; Freitagsfortbildung 

• 14.07.2023 Gundlach; Bempedoinsäure 

• 21.07.2023 Schösser; PCSK9-Inhibitoren 

• 28.07.2023 Jahiu; Freitagsfortbildung 

• 04.08.2023 Joncour; Freitagsfortbildung 

• 11.08.2023 Karatas; Freitagsfortbildung 

• 18.08.2023 Kirindi; Freitagsfortbildung 

• 25.08.2023 Keckia; Freitagsfortbildung 

• 01.09.2023 Katov; Freitagsfortbildung 

• 08.09.2023 Keckia; ECLS-Schock 

• 15.09.2023 Koloniic; ScienceBuster 

• 22.09.2023 Katov; CASTLE-TX 

• 29.09.2023 D'Almeida; MULTISTARS-AMI 

• 06.10.2023 Nunn; STEP-HF 

• 13.10.2023 Paukovitsch; MI-Forschung 

• 20.10.2023 Von Sanden; ASD/PFO 

• 27.10.2023 Scheffler; CASTLE-HTX 

• 03.11.2023 Schneider C.; Ventrikuläre Tachykardien 

• 10.11.2023 Stahl; Hyponatriämie-Studie 

• 17.11.2023 Teumer; Sek. Hypertonie 

• 24.11.2023 Andreß; Aufschub nicht-notfallmäßiger Eingriffe 

• 01.12.2023 Ariaye; SELECT 

• 08.12.2023 Bozic; Hydrocortison im CPAP 

• 15.12.2023 Bruß; Schockraum 

• 22.12.2023 Chia-Gil; Stentpolymere 

 

ZSD → bleibt leer  
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5. Darstellung der Maßnahmen zum strukturierten Austausch über Thera-
pieempfehlungen und Behandlungserfolge mit anderen Zentren für Sel-
tene Erkrankungen 

Das ZSE ist federführend im Kompetenzzentrum Baden-Württemberg, über das ein geordneter und 

enger Austausch der Zentren in Baden-Württemberg stattfindet.  

Das ZSE Ulm ist außerdem in der deutschlandweiten AG ZSE verknüpft. Hier findet in regelmäßigen 

Hybrid-Treffen ein Austausch zwischen allen dt. ZSE statt. 

Auch ist das Universitätsklinikum Ulm Konsortialpartner des Use Case "Collaboration on Rare Dise-

ases" (CORD-MI), im Konsortium DIFUTURE: Data Integration for Future Medicine (DIFUTURE | 

Medizininformatik-Initiative).  

Außerdem ist das ZSE Ulm wie bereits oben beschrieben, als Konsortialpartner des aus dem Innova-

tionsfond des G-BA geförderten Forschungsprojekt ZSE-DUO beteiligt. 

Im deutschlandweiten Modellvorhaben Genomsequenzierung ist das ZSE Ulm ebenfalls integriert. 

 

ZSLDPE 

Innere Medizin I 

• KEKS (Patienten- und Selbsthilfe-Organisation für Kinder und Erwachsene mit kranker Speise-

röhre): Expertenaustausch zu Ösophagusatresie.  

• Die Sektion Kinderchirurgie wurde gemeinsam mit der Kinderurologie als ERN in das Netzwerk 

eUROGEN aufgenommen. 

 

ZSTETS 

Innere Medizin I 

• Standort des neuen NCT Südwest 

• Netzwerk comprehensive cancer centers 

• Netzwerk ZPM 

• Deutsches Netzwerk für Personalisierte Medizin (DNPM, Prof. Seufferlein) 

 

ZSEE 

Innere Medizin I und Pädiatrie 

• Expertenmeeting Lipodystrophie Prof. Wabitsch/ Prof. Heni   

• Online Fallkonferenzen ASIM (Arbeitsgruppe für Angeborene Stoffwechselstörungen) ein-

mal pro Quartal 

• 25.05.2023 Projektgruppe Lipodystrophie/ München 

• Leitung der AG ENDO Süd mit regelmäßigen Treffen in Ulm (Hörsaal) und virtuellen Treffen 

https://www.medizininformatik-initiative.de/de/konsortien/difuture
https://www.medizininformatik-initiative.de/de/konsortien/difuture
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ZSSK 

• Süddeutsches Pädiatrisches SZT Audit „Sterne des Südens“, 13.11.2023 in Freiburg im Breis-

gau, 11:00 bis 17:00 Uhr 

• Virtuelles Treffen der Mitglieder des NetsOS-Netzwerkes für seltenen Knochenerkrankun-

gen, 24.8.2023, 17:00-19:00 Uhr 

• Externe Visite durch RKU in SPZ-Göppingen ca. 1x pro Monat 

• Interdiszipl. Fallkonferenzen ZMK3 und ZMK4 mit BWK-Ulm ZSH 

ZSHI 

• RECOMB-Consortium (EU-Projekt 75510 Horizon 2020: Gentherapie bei Patienten mit 

SCID bei RAG-Mutationen) 

• PAS&ZT (AG für pädiatrische Stammzell- und Zell-Therapie der GPOH) 

• API (Arbeitsgemeinschaft für Pädiatrische Immunologie) 

• AG Neugeborenen-Screening der API 

• Inborn Error Working Party der EBMT 

• European Society of Immunodeficiencies 

• WP-SAA (Working Party Aplastic Anemia der EBMT 

• International PNH Interest Group (IPIG) 

• Arbeitskreis Klassische Hämatologie der DGHO 

• Offizielle Mitgliedschaft in ERN-RITA, DRN-RITA und ERN EuroBloodNet seit 01.01.2022 

• Cost Actions (European Cooperation in Science and Technology) CA22119 “HELIOS” 

Benennung der Patientenorganisationen, mit denen krankheitsspezifisch zusammengearbeitet wird 

• TIF (Thalassaemia International Federation) 

• IST e.V. (Interessengemeinschaft Sichelzellkrankheit und Thalassämie) 

• SAM (Seltene Anämien Deutschland e.V.) 

• dsai e.V. (Patientenorganisation für angeborene Immundefekte) 

• Aplastische Anämie e.V.  

• Stiftung Lichterzellen  

• DEGETHA (Deutsche Gesellschaft für Thalassämie und alle seltenen Erkrankungen (SE)) 

 

ZSNE & ZSNME 

• ERN-RND (ZSNE) und ERN-NMD (ZSNME) mit hier jeweils Mitgliedschaft im Member 

Board, sowie bei ERN-RND auch Koordination der Disease Group (DG) Huntington/cho-

rea (Prof. Landwehrmeyer) sowie DG: transition und DG:  Neuroreha ,  

• Abhalten von Webinaren sowie Besprechungen von Fällen in CPMS,   

• Mitgliedschaft:  DRN-RND (ZSNE) sowie DRN-NMD ( ZSNME) mit im DRN-RND  

• Koordinatorenschaft der Subnetzwerke: atypische Parkinsonsyndrome, Huntington/cho-

reatiforme Bewegungsstörungen sowie FTLD; hier Fallkonferenzen und Fortbildungen,  

• Mitgliedschaft im DRN-seltene Epilepsien (ZSNE) 
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• Mitarbeit in wissenschaftlich fachlichen Netzwerken (DRN-RND, ERN-RND, ERN-Euro-

NMD), sowie weiteren Netzwerken: MND-Net, epidemiologisches ALS-REgister Schwa-

ben, FTLD-Konsortium, FTLD -Register, Huntington -Netzwerk EHDN, neurovaskuläres 

Netzwerk Ost-Württemberg , Myotrophe Dystrophie: MD-NET mit teilweise Fallkonfe-

renzen /Fortbildungen/Erstellung von Konsensuspapieren (MND-NET)   

• Maligne Hyperthermie: MH-Register, PD und seltene Parkinsonvarianten: Kom-

petenznetz Parkinson 

• Seltene Epilepsien: Europäisches Schwangerschaftsregister, Autoimmunence-

phalitiden: GENERATE 

• ALS, MND: Ambulanzpartner, PSP : PRO-PSP, Myositis: Myositis-Netz, Mito-

chondriopathien: Mito-NET 

ZSH 

• Heart Failure Unit (HFU) mit Uniklinik Heidelberg  

• LMU München, Medizinische Klinik und Poliklinik I 

• Deutsches Herzzentrum München  

• Universitätsklinikum Heidelberg, Klinik für Kardiologie, Angiologie und Pneumo-

logie 

• Universitätsklinikum Augsburg, Abteilung für Kardiologie;  

• Robert-Bosch-Krankenhaus Stuttgart, Abteilung für Kardiologie und Angiologie 

• Alb-Donau-Klinik Ehingen, Abteilung für Innere Medizin und Kardiologie  

• Stifungsklinikum Weißenhorn,  Innere Medizin I  

• Klinikum Heidenheim, Medizinische Klinik II  

• Klinikum Memmingen, Abteilung für Kardiologie  

• Kreisklinik Günzburg, Abteilung für Kardiologie  

• Klinik Krumbach, Abteilung für Kardiologie und Angiologie  

• Herzklinik Ulm  

• Gemeinschaftspraxis für Innere Medizin und Dialyse, Friedrichshafen 

 

ZSD → bleibt leer   
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6. Anzahl der humangenetisch gesicherten Diagnosen gegenüber bisher 
unklaren Diagnosen 

Das ZSE Ulm führt humangenetische Laboranalysen sowohl für Patient*Innen des Universitätsklini-

kums Ulm, als auch auf Veranlassung für externe Patient*innen. 

Die Angaben zu den humangenetisch gesicherten Diagnosen gegenüber den bisher unklaren Diagno-

sen für das Jahr 2023 sind vergleichbar mit den Angaben aus dem Vorjahr. 

ZSLDPE 

Bei Darmerkrankungen ist die Quote max. 20%; bei Lebererkrankungen max. 30%.  

 

Innere Medizin I 

Heriditäre Pankreatitis: Durchführung von 20 Analysen in 2023 und davon wurden 3 positive Fälle 

identifiziert. 

 

ZSSK 

Für diese Erkrankungsgruppe ist die Definition nicht anwendbar, geschätzt sind ca. 90% der kongeni-

talen Knochenerkrankungen molekular aufgeklärt. 

 

ZSNE & ZSNME 

Im neuromuskulären Bereich liegt die Quote schätzungsweise bei ca. 20-30% (hier werden die Diag-

nosen auch primär oder unter Zuhilfenahme muskelbioptischer/elektrophysiologischer Befunde ge-

sichert. 

Im neurodegenerativen Bereich (bspw. der Huntingtonerkrankung) oder bei anderen Erkrankungen 

(z.B. Neurofibromatose) teilweise bis zu 100%. 

 

ZSD 

Die im Zentrum betreuten seltenen Erkrankungen werden überwiegend nicht genetisch diagnosti-

ziert, weil es sich um seltene, aber nicht monogen vererbte Erkrankungen handelt. 

 

ZSEE 

Ca. 20% der Patienten mit V.a. DSD, genetischer Adipositas oder Lipodystrophie-Erkrankung bei de-

nen eine genetische Diagnose gestellt werden kann. 

 

ZSTETS 

Frauenheilkunde 

10-20% i.R. der Tumor-Risiko-Sprechstunde. 
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7. Leitlinien und Konsensuspapiere mit Beteiligung des ZSE 

7.1 Fachzentren ZSE Ulm 

 

ZSLDPE 

Innere Medizin I 

• Federführung „Therapie der autoimmunen Pankreatitis“ im Rahmen der S3-Leitlinie Pankre-

atitis der DGVS (A. Kleger). 

• Mitarbeit an der europäischen Leitlinie der UEG zur IgG4-assoziierten Erkrankungen (A. Kle-

ger). 

• Mitarbeit an der IAP (International Ass. Pancreatology) zur Leitlinie Autoimmune Pankreati-

tis (A. Kleger). 

• Mitarbeit Leitlinie "Pancreatic exocrine insufficiency" (A. Kleger, L. Perkhofer). 

 

ZSTETS 

Innere Medizin I 

• Exokrines Pankreaskarzinom, AWMF 032-01oOL 

• Plattenepithelkarzinome und Adenokarzinome des Ösophagus, AWMF 021-023OL 

• Kolorektales Karzinom, AWMF 021-007OL 

• Magenkarzinom, AWMF032-009OL 

• Neuroendokrine Tumore, AWMF 021-026 

• Humangenetische Diagnostik und Beratung 218-322 

o Rainer Siebert, Humagenetik  

• Hepatozelluläres Karzinom, AWMF 032-053OL 

 

ZSEE 

Pädiatrie 

• S3-Leitlinie „Schilddrüsenkarzinom“ (AWMF 031-056OL)  

• S2k-Versorgungsleitlinie „Empfehlungen für die strukturellen Voraussetzungen der pädiat-

risch onkologischen und hämatologischen Versorgung“  

• S2k-Leitlinie „Langzeitnachsorge nach Krebs im Kindes- und Jugendalter“ (AWMF 025-003) 

• „Kraniopharyngeom im Kindes- und Jugendalter“ (AWMF 025-026)   

• International Guideline Harmonization Group „Metabolic Syndrome after Childhood Can-

cer“   

• S3-Leitlinie Therapie und Prävention der Adipositas im Kindes- und Jugendalter 

• S3-Leitlinie Diagnostik, Therapie und Verlaufskontrolle des Diabetes mellitus im Kindes- und 

Jugendalter   

Podcast 

• Aktuelle Projekte: Podcast: Nachsorge von Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter 

mit Fokus Endokrinologie. 
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Kooperationen 

• Endo-ERN 

• ECLip 

• DSD Care 

• DGKED bzw. DGPAED 

 

ZSH 

• Mitgliedschaft in der Leitlinienkommission der DGPK durch Oberärzte Kinderkardiologie 

(pulmonale Hypertonie, pädiatrische Onko-Kardiologie). 

 

ZSNE & ZSNME 

• Chorea/Morbus Huntington (Prof Landwehrmeyer, 2023) 

• Europäische Leitlinien für das Phelan Mc Dermid Syndrom (Prof. Jesse, 2023) inklusive clini-

cal synopsis, surveillance scheme und emergency card.   

• Nationale Leitlinienmitarbeit: Prof. Ludolph (ALS), Prof. Kassubek (idiopathisches Parkin-

sonsyndrom), Prof. Tumani (Lumablpunktion und Liquordiagnostik), Prof. Otto (Demenzen) 

• Mitarbeit in ERN-Euro-NMD, ERN-RND; erwähnt in diversen jährlichen Klinikberichten so-

wie auf Homepage der Klinik 

ZSSK 

• Osteopetrosis Consensus guidelines for diagnosis, therapy and follow-up. (https://e-

sid.org/layout/set/print/content/view/full/14267) 

 

ZSD → bleibt leer  

 

 

  

https://esid.org/layout/set/print/content/view/full/14267
https://esid.org/layout/set/print/content/view/full/14267
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8. Studien mit Beteiligung des ZSE  

8.1 Fachzentren ZSE Ulm 

 

ZSLDPE 

Innere Medizin I 

 

DHC-R 

Prospektives Deutsches Hepatitis C Register (Leberstiftungs GmbH) 

NIS-Studiennr.: 2493  

2014 – laufend 

 
German PBC Kohort 

Prospective, multicenter cohort study on primary biliary cholangitis (Leipzig) 

NCT04076527 

2020 – laufend 

 
PanCAlert 

Erforschung eines Multimarker-Tests zur Früherkennung von Bauchspeicheldrüsenkrebs im Stuhl 

BMBF Verbundprojekt: 13GW0405 

04/2022 – laufend 

 

NUT-2/PBC 

Double-blind, randomised, placebo-controlled, phase II dose-finding study comparing different 

doses of norucholic acid tablets with placebo in the treatment of primary biliary cholangitis in pa-

tients with an inadequate response to ursodeoxycholic acid 

EudraCT: 2021-001431-56 

04/2023 - laufend 

 

INDIGO - A Phase 3 Study of Obexelimab in Patients With IgG4-Related DiseaseA Phase 3, Mul-

ticenter, Randomized, Double-blind, Placebo-controlled Study to Evaluate the Efficacy and Safety 

of Obexelimab in Patients With IgG4-Related Disease (INDIGO) 

ClinicalTrials.gov Identifier: NCT05662241 

09/2022 - laufend 

 
GerPaCyst - Es handelt sich um eine prospektive Registerstudie für Patienten (unter Beobachtung 

oder vor – und nach Resektion) mit Verdachtsdiagnose IPMN, MCN oder SPPT ohne studienbe-

dingte Interventionen. Primäres Ziel der Studie ist es, die natürliche Biologie von IPMNs (Haupt-, 

Nebengang und gemischte), SCA, SPN und MCNs zu erheben und daraus die Berechnung eines indi-

viduellen Risikomodells zu ermöglichen. 

Sekundär streben wir an, die Standardisierung von radiologischen Pankreasprotokollen voranzutrei-

ben.  

Tertiär möchten wir eine standardisierte Patientendatenbank zur Erleichterung der Nachsorge in der 

eigenen Klinik etablieren.   

DRKS00025927 - 09/2023 
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ZSEE 

Pädiatrie 

 
REAL3 | NN8640-4172 (Wachstumshormon) - Phase II  

NCT02616562  

Titel: A randomised, multinational, active-controlled, open-labelled, dose finding, doubleblinded,  

parallel group trial investigating efficacy and safety of once-weekly NNC0195-0092  

treatment compared to daily growth hormone treatment (Norditropin® FlexPro®) in growth  

hormone treatment naïve pre-pubertal children with growth hormone deficiency REAL3  

Study 

 

REAL4 | NN8640-4263 (Wachstumshormon) - Phase IIIa 

NCT03811535 

Titel: A trial comparing the effect and safety of once weekly dosing of somapacitan with  

daily Norditropin® in children with growth hormone deficiency 

 
RM-493-022 (monogene Adipositas) - Verlängerungsstudie von Phase II oder III Studien 

NCT03651765 

Titel: Long Term Extension Trial of setmelanotide (RM-493) for patients who have completed a trial  

of Setmelanotide for the treatment of obesity associated with genetic defects  

upstream of the MC4 receptor in the leptin-melanocortin pathway 

 
RM-493-034  

NCT04963231 

Titel: A Phase 2, Two-Stage (Open-Label Run-in Followed by Randomized Withdrawal), Double- 

Blind, Placebo-Controlled Study of Setmelanotide in Patients With Specific Gene Variants in the  

Melanocortin-4 Receptor Pathway 

 
RM-493-035 

NCT05093634 

Titel: A Phase 3, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Trial: Multiple Independent Sub- 

studies of Setmelanotide in Patients With POMC/PCSK1, LEPR, NCOA1(SRC1), or SH2B1 Gene  

Variants in the Melanocortin-4 Receptor Pathway 

 
RM-493-040 

NCT05774756 

Titel: A Phase 3, Double Blind, Randomized, Placebo-Controlled Trial to Evaluate the Efficacy and  

Safety of Setmelanotide in Patients With Acquired Hypothalamic Obesity 

 
STEP Young (NN 9536-4512)  

NCT 057 26 227 

Title: Long-term Safety and Efficacy of Semaglutide s.c. Once-weekly on Weight Management in  

Children and Adolescents (Aged 6 to <18 Years) With Obesity or Overweight 
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EMR200104_544 (Wachstumshormon) – AWB  

NCT: n.a. (online post-marketing surveillance) 

Titel: Non-interventional, post-marketing surveillance “Saizen®-online” 

 
ECLip Registry (European Consortium of Lipodystrophies) – Registerstudie 

NCT03553420  

Titel: Osse Registry for Patients with Lipodystrophy Run by the European Consortium of  

Lipodystrophies (ECLip) 

 
GH-4488 (Wachstumshormon, Adhärenzstudie) – NIS 

NCT03972345  

Titel: Eine nicht-interventionelle, prospektive Studie in Deutschland zur Untersuchung des  

Einflusses der Adhärenz bei bestehender Wachstumshormontherapie mit Norditropin® auf  

„Near Final Height“ in einer Patientenpopulation mit isoliertem Wachstumshormonmangel  

(iGHD) und Born Small for Gestational Age (SGA) 

 
DSDCare: DRKS: DRKS00022521 

Titel: Verbesserung der Versorgung für Menschen mit Varianten der Geschlechtsentwicklung  

(DSD) 

 
Bariatrische Chirurgie  

DRKS: DRKS00004196 

Titel: Medical and Psychosocial Implications of Adolescent Extreme Obesity:  

Weight Loss Surgery in Adolescents with Extreme Obesity 

 

Register-Studien:  

• APV: National Adiposity Patients Registry (APV) – Ulm site 

• AGS Register 

• Hypothyreose Register 

• DPV: Initiative, die Behandlungsergebnisse für Menschen mit Diabetes in der Routinethera-

pie durch standardisierte Dokumentation, objektiven Vergleich von Qualitätsindikationen 

und durch multizentrische Therapieforschung zu verbessern 

• MEASuRE Global Registry – Metreleptin Effectiveness and Safety Registry 
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ZSTETS 

Innere Medizin I 

Hepatozelluläres Karzinom 

ABC-HCC (MO42851):  

Titel: A Phase IIIb, randomized, multicen-ter, open-label trial of Atezolizumab plus Bevacizumab 

versus transarterial Chemoembolization (TACE) in inter-mediate-stage HepatoCellular Carci-noma 

with high disease burden 

Zeitraum: 11.04.2022 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2020-004210-35 

 

EMERALD-3 (D910VC00001):  

Titel: A Phase III, Randomized, Open-Label, Sponsor-Blinded, Multicenter Study of Durvalumab in 

Combination with Tremelimumab ± Lenvatinib Given Concurrently with Transarterial Chemoembo-

lization (TACE) Compared to TACE Alone in Patients with Locoregional Hepatocellular Carcinoma 

Zeitraum: 01.03.2023 – laufend 

EudraCT-Nummer: 2021-003822-54 

 

CO44668 (IMbrave152):  

Titel: Phase III, randomized, double-blind, Placebo-controlled study evaluating Atezolizumab and 

Bevacizumab, with and without Tiragolumab, in patients with untreated locally advanced or meta-

static Hepatocellular Carcinoma 

Zeitraum: in Planung 

EudraCT-Nummer: 2023-503422-39-00 

 

MO42541 (Fa. Roche):  

Titel: A phase III, open-label, randomized study of Atezolizumab with Lenvatinib or Sorafinib versus 

Lenvatinib or Sorafinib alone in hepatocellular carcinoma Previously treated with Atezolizumab and 

Bevacizumab 

Zeitraum: 07.12.2021 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2020-005231-78 

 

AURORA (AIO-HEP-0419/ass):  

Titel: A Phase II, non-randomized, single arm, translational study of CAbozantinib for Patients with 

HepatocellUlaR CarcinOma (HCC) Refractory to LenvAtinib Treatment 

Zeitraum: 05.05.2022 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2019-004728-39 

 

1. Cabozantinib nach Progress oder Unverträglichkeit Lenvatinib mono 

2. Cabozantinib nach Progress oder Unverträglichkeit Lenvatinib + IO Kombitherapie 

3. Cabozantinib nach Progress oder Unverträglichkeit Erstlinientherapie (außer Sorafinib) 
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Cholangiozelluläres Karzinom 

ADJUBIL 

Titel: A Phase II study of immunotherapy with durvalumab and tremelimumab in combination with 

capecitabine or without capecitabine in ADJUvant situation for BILiary tract cancer 

Zeitraum: 10.08.2022 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2021-002389-41 

 

Brightline-2 (BI1403-0011):  

Titel: A Phase IIa/IIb, open-label, single-arm, multi-centre trial of BI 907828 for treatment of patients 

with locally advanced / metastatic, MDM2 amplified, TP53 wild-type biliary tract adenocarcinoma, 

pancreatic ductal adenocarcinoma, or other selected solid tumours 

Zeitraum: 29.03.2023 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2022-001500-18 

 

Kohorte 1: Biliary tract AdenoCa 

Kohorte 2: Pancreatic ductal AdenoCa 

Kohorte 3: Lung AdenoCa  

Kohorte 4: Urothelial bladder Ca 

BI 1403-0002:  

Titel: Eine offene Phase-Ia/Ib-Dosis-Eskalationsstudie zur Kombination von BI 907828 mit BI 754091 

(Ezabenlimab), gefolgt von Erweiterungskohorten, bei Patienten mit fortgeschrittenen soliden Tu-

moren (MDM2 Inhibitor) 

Zeitraum: 10.02.2023- laufend 

EudraCT-Nummer: 2019-001173-84 

 

AMG 193 (20210023):  

Titel: A phase 1/1b/2 study evaluating the safety, tolerability, pharmacokinetics, pharmacodynamics, 

and efficacy of AMG 193 alone and in combination with docetaxel in subjects with advanced MTAP-

null solid tumors,  

CCA, PDAC, NSCLC, HNSCC 

Pause wegen IVDR-Einreichung seit 15.03.2023 

Zeitraum: 08.08.2022- laufend 

EudraCT-Nummer: 2021-004764-10 

 

EvIDHence:  

Titel: Longitudinal retrospective CCA chart review study 

(A descriptive, multicenter, international, longitudinal, retrospective, chart review study involving 

advanced and metastatic CCA patients) 

Stratifizierung: in Ulm nur Pat. mit dem Fam.-namen „M“ 

Zeitraum: 24.01.2023- laufend 

Phase: NOPH 

EudraCT-Nummer: unbekannt 
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Neuroendokrine Tumore 

CABONEN:  

Titel: A phase II trial of cabozantinib in patients with advanced, low proliferative NEN G3 

Zeitraum: 13.07.2023 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2020-002541-41 

 

SORENTO - CAMURUS (HS-19-675):  

Rekrutierungsende: 13.12.2023 

Zeitraum: 11.08.2022- laufend 

Phase: 3 

EudraCT-Nummer: 2021-000849-40 

 

NTRK-Fusionen 

 

REALTRK (iOmedico):  

Titel: Registerstudie zur molekularen Testung, Behandlung und Therapiewirkung von Patienten mit 

lokal fortgeschrittenen oder metastasierten soliden Tumoren, die eine NTRK1, NTRK2 oder NTRK3-

Genfusion aufweisen 

Zeitraum: in Planung 

Phase: NOPH 

EudraCT-Nummer: unbekannt 

 

ACTICCA-1 

Titel: Adjuvant chemotherapy with gemcitabine and cisplatin compared to observation after curative 

intent resection of cholangiocarcinoma 

Zeitraum: 13.10.2014 - 2023 

Phase: III  

EudraCT-Nummer: 2012-005078-70  

 

PaCaReg CCCU (YMO/PAK-0215)   

Titel: Eine multizentrische Registerstudie zur Erfassung klinischer, epidemiologischer und biologi-

scher Profile beim duktalen Adenokarzinom des Pankreas 

Zeitraum: 12.07.2018 - laufend 

Phase: NA 

Trial/NCT-No.: 04099134 

 

EDIUM 

Titel: Ergebnisqualität bei Darmkrebs: Identifikation von Unterschieden und Maßnahmen zur flä-

chendeckenden Qualitätsentwicklung 

Zeitraum: 01.11.2018 - laufend 

Phase: NA 

DRKS-ID: 00008724 

 

 

 



 
  
 
 

Qualitätsbericht 2023 – Version 1.0 – Seite 41 von 80 

AIO-STO-0417 (ehem. Moonlight) 

Titel: Modified FOLFOX plus/minus Nivolumab and Ipilimumabin patients with previously untreated 

advanced or metastatic adenocarcinoma of the stomach or gastroesophageal junction. A random-

ized phase 2 trial 

Zeitraum: 19.11.2018 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2017-002080-18 

 

DANTE (AIO-STO-0317) 

Titel: A randomized, open-label Phase II efficacy and safety study of Atezolizumab in combination 

with FLOT versus FLOT alone in patients with gastric cancer and adenocarcinoma of the oesophago-

gastric junction (MO30039) 

Zeitraum: 29.01.2019 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2017-001979-23 

 

ELDERLY (AIO-KRK-0117) 

Titel: Aflibercept and 5-FU vs. FOLFOX as 1st line treatment option for elderly or frail elderly pa-

tients with metastatic colorectal cancer 

Zeitraum: 11.03.2019 - 2023 

Phase: II 

EudraCT-Nummer: 2017-000329-11 

 

RAMTAS (AIO-KRK-0316) 

Titel: A Phase IIb study with run in safety phase of Ramucirumab in combination with TAS102 vs. 

TAS102 monotherapy in chemotherapy refractory metastat-ic colorectal cancer patients 

Zeitraum: 15.04.2019 - 2023 

EudraCT-Nummer: 2017-004162-99 

 

IMMULAB (AIO-HEP-0417/ass) 

Titel: A phase II trial of immunotherapy with pembrolizumab in combination with local ablation for 

patients with early stage hepatocellular carcinoma 

Zeitraum: 14.08.2019 - 2023 

EudraCT-Nummer: 2018-001381-42 

 

CVPM087A2101 (Novartis) 

Titel: Phase Ib study of gevokizumab in combination with standard of care anti-cancer therapies in 

patients with metastatic colorectal cancer, gastroesopha-geal cancer and renal cell carcinoma 

Zeitraum: 19.08.2019 - 2023 

EudraCT-Nummer: 2018-003952-19 

 

COMPETE (ITM-LET-01)  

Titel: A prospective, randomised, controlled, open-label, multicentre phase III study to evaluate effi-

cacy and safety of Peptide Receptor Radionuclide Therapy (PRRT) with 177Lu-edotreotide (177Lu-

DOTATOC) compared to targeted molecular therapy with everolimus in patients with inoperable, 

progressive, somatostatin receptor-positive (SSTR+), neuroendocrine tumours of gastroenteric or 

pancreatic origin (GEP-NET) 

Zeitraum: 04.11.2019 - laufend 
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EudraCT-Nummer: 2016-001897-13 

 

RAMIRIS (AIO-STO-0415) 

Titel: Ramucirumab plus Irinotecan / Leucovorin / 5-FU versus Ramucirumab plus Paclitaxel in pa-

tients with advanced or metastatic adenocarcinoma of the stomach or gastroesophageal junction, 

who failed one prior line of palliative chemotherapy, a phase III trial of the AIO 

Zeitraum: 06.02.2020 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2015-005171-24 

SEPION 

Titel: A multi-center Phase I/II Sudy of sequential epigenetic and immune targeting in combination 

with Nab-Paclitaxel / Gemcitabine in Patients with advanced pancreatic ductal adenocarcinoma 

Zeitraum: 16.03.2020 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2015-001625-40 

MK-3475-966 

Titel: A Phase 3 Randomized, Double Blind Study of Pembrolizumab Plus Gemcitabine/Cisplatin ver-

sus Gemcitabine/Cisplatin as First-Line Therapy in Participants with Advanced/Unresectable Biliary 

Tract Carcinoma 

Zeitraum: 29.09.2020 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2019-000944-82 

CADPT01C12101 

Titel: A Phase Ib, multicenter, open-label dose escalation and expansion platform study of select 

drug combinations in adult patients with advanced or metastatic BRAF V600 colorectal cancer 

Zeitraum: 28.10.2020 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2019-004688-27 

CNIS793B12201 

Titel: A phase II, open label, randomized, parallel arm study of NIS793 (with and without spartali-

zumab) in combination with SOC chemotherapy gemcitabine/nab-paclitaxel, and gemcitabine/nab-

paclitaxel alone in first-line metastatic pancreatic ductal adenocarcinoma (mPDAC) 

Zeitraum: 09.12.2020- laufend 

EudraCT-Nummer: 2020-000349-14 

NAPOLI-3 (D-US-60010-001)  

Titel: An open-label, randomised, multicentre, phase III study of irinotecan lipo-some injection, oxal-

iplatin, 5-fluorouracil/leucovorin versus nab-paclitaxel plus gemcitabine in subjects who have not 

previously received chemothera-py for metastatic adenocarcinoma of the pancreas 

Zeitraum: 11.01.2021 - 2023 

EudraCT-Nummer: 2018-003585-14 

MEFOX (AIO-KRK-0119)  

Titel: A phase I/II trial of D,L-MEthadone and mFOLFOX6 in treatment of advanced colorectal cancer  

Zeitraum: 18.02.2021 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2019-004158-26 
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CIRCULATE (AIO-KRK-0217) 

Titel: Circulating tumor DNA based decision for adjuvant treatment in colon cancer stage II evalua-

tion 

Zeitraum: 23.02.2021- laufend 

Phase: III 

EudraCT-Nummer: 2018-003691-12 

RACE (AIO-KRK-0118) 

Titel: Neoadjuvant Radiochemotherapy versus Chemotherapy for Patients with Locally Advanced, 

Potentially Resectable Adenocarcinoma of the Gastroesophageal Junction (GEJ) - A randomized 

phase III joint study of the AIO, ARO and DGAV 

Zeitraum: 17.03.2021- laufend 

EudraCT-Nummer: 2018-001728-20 

BERINGCRC (Pierre Fabre Onc.)    

Titel: Chemotherapie-freie Behandlung bei BRAFV600E-mutierten mCRC. 

Zeitraum: 24.03.2021- laufend 

Phase: AWB 

Registrierung: NCT04673955 

EF-27 PANOVA (MPG) 
Titel: PANOVA-3: Pivotal, randomized, open-label study of Tumor Treating Fields (TTFields,150kHz) 
concomitant with gemcitabine and nab-paclitaxel for front-line treatment of locally-advanced pan-
creatic adenocarcinoma (EF-27) 
Zeitraum: 14.07.2021- laufend 

Phase: III 

Registrierung: NCT03377491 

Projection (ML40429)   

Titel: Prognostische Wertigkeit von zirkulierender Tumor-DNS beim resektablen Pankreaskarzinom 

Zeitraum: 19.07.2021- laufend 

Phase: AWB 

Registrierung: NCT04246203 

ACO/ARO/AIO-18.2 (AIO-KRK-0319) 

Titel: Preoperative FOLFOX versus postoperative risk-adapted chemotherapy in patient with locally 

advanced rectal cancer and low risk for local failure: A randomized phase III trial of the German Rec-

tal Cancer Rectal Study Group 

Zeitraum: 06.09.2021- laufend 

EudraCT-Nummer: 2018-001356-35 

MO42541 

Titel: A phase III, open-label, randomized study of Atezolizumab with Lenvatinib or Sorafinib versus 

Lenvatinib or Sorafinib alone in hepatocellular carcinoma Previously treated with Atezolizumab and 

Bevacizumab 

Zeitraum: 11.10.2021 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2020-005231-78 
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Pantax Ib (SCO101-002) 

Titel: An open-lable phase Ib prospective clinical trial to investigate safety, tolerability and maxi-

mum tolerated dose for SCO-101 in combination with gemcitabine and nab-paclitaxel in inoperable 

pancreatic cancer patients. 

Zeitraum: 19.10.2021 - laufend 

EudraCT-Nummer: 2020-002627-11 

STELLAR - EMRE7080M000508 (Fa. Eisai) 

Titel: A Multicentre, Observational, Phase 4 Study to Evaluate the Safety and Tolerability of Len-

vatinib in Patients With Advanced or Unresectable Hepatocellular Carcinoma. - Post-Authorisation 

Safety Study (PASS) 

Zeitraum: 15.12.2021 - laufend 

Phase: AWB 

Registrierung: NCT04763408 

 

ZSHI 

A phase 2a study to evaluate the safety and pharmacokinetics of luspatercept (ACE-536) in pae-

diatric subjects who require regular transfusions due to beta-(β)-thalassemia (ACE-536-B-THAL-

004). EudraCT Number: 2019-000208-13 

Wirksamkeit und Sicherheit von Eltrombopag in Kombination mit Ciclosporin bei Patienten mit 

erworbener moderater aplastischer Anämie (EMAA). Eine prospektive multizentrische Studie, 

die Ciclosporin + den Thrombopoetin-Rezeptorantagonis Eltrombopag (RevoladeR, GlaxoSmit-

hKline) mit Ciclosporin + Placebo bei Patienten mit erworbener moderater aplastischer Anämie 

vergleicht (Efficacy and Safety of Eltrombopag in Combination with Ciclosporin in Patients with 

Acquired Moderate Aplastic Anemia (EMAA). Prospective Randomized Multicenter Study Com-

paring Ciclosporin + Thrombopoietin Receptor Agonist Eltrombopag (RevoladeR, Glax-

oSmithKline) with Ciclosporin + Placebo in Patients with Acquired Aplastic Anemia). 

EudraCT-No. 2014-000174-19 

Antragsnummer der Ethikkommission Ulm: 49/14 

2015 – (ongoing) 

 

An Open-label, Non-Randomized, Multi-Center Extension Study To Evaluate the Long-Term 

Safety and Efficacy of All” IN THE Treatment of Paroxysmal Nocturnal Hemoglobinuria (PNH) 

Protocol: APL2-307 

EudraCT-No: 2019-001106-23 

Phase III, (Principal Investigator) 

2020 – 08/2023 

A Phase 2, Open-Label, Repeat-Dose Study to Assess the Safety, Tolerability, Pharmacokinet-

ics, Pharmacodynamics, and Proof-of-Concept of Intravenous ANX005 in Subjects with Warm 

Autoimmune Hemolytic Anemia 

Protocol: ANX005-wAIHA-02 

EudraCT No: 2020-003675-18 

Phase II, (Principal Investigator) 
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03/2022 – 04/2023 

A Phase III, randomized, open-label, active-controlled, multicentre study evaluating the efficacy 

and safety of Crovalimab versus Eculizumab in patients with PNH not previously treated with 

complement inhibitors. 

Protokoll: BO42162 

EudraCT No: 2019-004932-21 

Phase II(Principal Investigator) 

08/2021 – ongoing 

 

An open label, multicenter roll-over extension program (REP) to characterize the long-term 

safety and tolerability of iptacopan (LNP023) in patients with Paroxysmal Nocturnal Hemoglo-

binuria (PNH) who have completed PNH Phase 2 and Phase 3 studies with iptacopan. 

Protocol: CLNP023C12001B 

EudraCT No: 2020-004385-19 

Phase IIIb (principal investigator) 

08/2022-ongoing 

 

A multicentre, single arm, open-label trial to evaluate efficacy and safety of oral, twice daily ip-

tacopan in adult patients who have Hb≥10 g/dl in response to anti-C5 antibody and switch to ip-

tacopan. 

Protocol: CLNP023C12303 

EU CT No: 2022-502148-10-00 

Phase IIIb (principal investigator) 

10/2023 – ongoing 

 

A Phase 2 Proof of Concept Study to Evaluate the Safety, Tolerability, Pharmacokinetics, Phar-

macodynamics, and Preliminary Efficacy of OMS906 in PNH Patients with a Sub-optimal Re-

sponse to the C5 Inhibitor, Ravulizumab 

Protocol: OMS906-PNH-001 

EudraCT number: 2021-006930-37 

EU CT number: 2022-501190-39-01 

Phase II, Principal investigator 

04/2023 – ongoing 

 

Register-Studien:  

• International PNH-Registry 

• Prospective registry on natural history, treatment and outcome of patients with APDS - level 

3 ESID registry 

• Fanconi Anämie Register 

• A registry for hemophagocytic lymphohistiocytosis (HLH) 

• Pädiatrisches Register für Stammzelltransplantation 

• PID Net Registry - European Society for Immunodeficiencies 

• SCETIDE - Stem Cell Transplant for primary Immune Deficiencies in Europe 

• Severe Combined Immunodeficiency Registry 
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• MPN Childhood Registry 

Register Sichelzellkrankheit 

• Register für Seltene Anämien 

• ACTIF-Register - Zentrale Registrierung von Patientendaten und Biomaterialbank bei Aplas-

tischen Anämien, unerklärten Cytopenien, Telomeropathien und Inherited Bone Marrow 

Failure Syndromen (ACTIF) 

 

ZSNE & ZSNME 

• GENERATION HD2. A Study to Evaluate the Safety, Biomarkers, and Efficacy of Tominersen 

Compared With Placebo in Participants With Prodromal and Early Manifest Huntington's 

Disease. NCT05686551 (2023-ongoing) 

• An Open-Label Extension Study to Evaluate the Long-Term Safety and Tolerability of In-

trathecally Administered RO7234292 (RG6042) in Patients with Huntington's Disease yes 

• NCT03842969 EUDRACT 2018-003898-94 Study ongoing in modified form (modified in 

April 2021; intrathecal application of Tominersen paused) (2019-2023) 

• A Phase III, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled, Parallel Arm, Multicenter Study 

Evaluating the Efficacy and Safety of Pridopidine in Patients with Early Stage of Huntington 

Disease (PRidopidine Outcome On Function in Huntington Disease - PROOF-HD) EUDRACT: 

2020-002822-10  NCT04556656 (2020-ongoing) 

• A 24-month Phase 1 Pilot Study of AADvac1 in Patients With Non Fluent Primary Progres-

sive Aphasia (AIDA)  NCT03174886  (2017-ongoing) 

• A Phase 2 Study to Evaluate Safety of Long-term AL001 Dosing in Frontotemporal Demen-

tia (FTD) Patients (INFRONT-2) NCT03987295  (2019-ongoing) 

• A Phase 3, Multicenter, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Study to Evaluate 

the Efficacy and Safety of AL001 in Individuals at Risk for or With Frontotemporal Dementia 

Due to Heterozygous Mutations in the Progranulin Gene AL001-3 (INFRONT-3) 

NCT04374136 (2020-ongoing) 

• Physical Activity and Exercise Outcomes in Huntington's Disease (PACE-HD) NCT03344601 

(2017-ongoing) 

• RT001 in Patients With Progressive Supranuclear Palsy (PSP) PROGRESSIVE SUPRANU-

CLEAR PALSY NCT04937530 (2021-ongoing) 

• Enroll -HD: A Prospective Registry Study in a Global Huntington's Disease Cohort 

NCT01574053 (2012-ongoing)  

• HDClarity: a Multi-site Cerebrospinal Fluid Collection Initiative to Facilitate Therapeutic De-

velopment for Huntington's Disease NCT02855476 (2016-ongoing) 

• Natural History Study in Prodromal and Manifest Huntington Disease Gene Expansion Carri-

ers (HDGECs) - SHIELD HD NCT04406636 (2020-ongoing) 

• An Open-Label Extension Study to Evaluate Long-Term Safety and Tolerability of 

RO7234292 (RG6042) in Huntington's Disease Participants Who Participated in Prior Roche 

and Genentech Sponsored Studies (2019-2023)  NCT03842969 (2019-2023) 

• Systematic evaluation of laryngopharyngeal function in patients with MSA, PD and 4-repeat 

tauopathies (FEEMSA) NCT04706234 (2017-ongoing). 

• A trial to Evaluate Efficacy and Safety of Bortezomib in Patients With Severe Autoimmune 

Encephalitis (Generate-Boost) NCT03993262 (2019-ongoing) 
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• Safety, Tolerability and Pharmacokinetics of Multiple Ascending Doses of NIO752 in Pro-

gressive Supranuclear Palsy NCT04539041 (2020-ongoing) 

• An Extension Study to Evaluate the Long-Term Safety and Efficacy of PTC518 in Partici-

pants With Huntington's Disease (HD) NCT06254482 

• To Evaluate the Efficacy, Safety, and Tolerability of Intravenous Ganaxolone Added to 

Standard of Care in Refractory Status Epilepticus (RSE), NCT05814523 (2023- ongoing) 

• Randomized, Double-blind, Placebo-Controlled, Phase 2 Study to Evaluate the Efficacy, 

Safety, Tolerability, Pharmacokinetics, and Pharmacodynamics of Intravenous TAK-341 in 

Subjects With Multiple System Atrophy, NCT05526391 (2022-ongoing) 

• Phase IIb, Randomized, Double-blind, Placebo-controlled Study in Parallel Groups Assessing 

the Efficacy and Safety of Two Doses of SOM3355 in Patients Suffering From Huntington's 

Disease With Choreic Movements, NCT05475483, (2022-ongoing) 

• A Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Dose Range Finding Study With Open-

Label Extension to Evaluate the Safety, Pharmacokinetics and Pharmacodynamics of 

LMI070/Branaplam Administered as Weekly Oral Doses in Participants With Early Manifest 

Huntington's Disease NCT05111249 (2021- ongoing) 

• A Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled, Multicenter, Phase 3, Pivotal Study With 

an Open-Label Extension Period to Evaluate the Efficacy and Safety of Rozanolixizumab in 

Adult Participants With Myelin Oligodendrocyte Glycoprotein (MOG) Antibody-Associated 

Disease (MOG-AD) NCT05063162(2022- ongoing) 

• A Phase 2a Study of TPN-101 in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) and/or 

Frontotemporal Dementia (FTD) Associated With Hexanucleotide Repeat Expansion in the 

C9orf72 Gene (C9ORF72 ALS/FTD) NCT04993755 (2021- ongoing) 

• A Randomized, Participant, Investigator and Sponsor Blinded, Placebo-Controlled Study to 

Evaluate the Safety, Tolerability and Pharmacokinetics of Multiple Ascending Doses of In-

trathecally Administered NIO752 in Participants With Progressive Supranuclear Palsy 

NCT04539041 (2021-ongoing) 

• A Phase 1 Study to Assess the Safety, Tolerability, and Pharmacokinetics of ION464 Admin-

istered Intrathecally to Adults With Multiple System Atrophy (Horizon) NCT04165486 (2022- 

ongoing) 

• NCT 03792490: Inhibition of Rho Kinase (ROCK) With Fasudil as Disease-modifying Treat-

ment for ALS (ROCKALs) (2019-ongoing) 

•  NCT 03800524: Safety and Efficacy of Tauroursodeoxycholic (TUDCA) as add-on Treatment 

in Patients Affected by Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) (SC1-PM-08-2017 – New thera-

pies for rare diseases – Project 755094) (2019-ongoing) 

•  NCT 04248465: A Phase 3, Double-Blind, Randomized, Placebo-Controlled, Parallel Group, 

Multicenter Study  With an Open-Label Extension to Evaluate the Efficacy and Safety of 

Ravulizumab in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) (2020-2023) 

• NCT 04579666: A Phase 2, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled, Multicenter 

Study to Evaluate the Efficacy and Safety of Pegcetacoplan in Subjects With Amyotrophic 

Lateral Sclerosis (ALS) (2020-ongoing)  

• NCT 04569084: A Phase 3b, Multicenter, Randomized, Double-Blind Study to Evaluate Effi-

cacy and Safety of Oral Edaravone Administered for a Period of 48 Weeks in Subjects With 

Amyotrophic Lateral Sclerosis  (ALS) (2020-ongoing) 
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• NCT 05178810: A Multicenter, Randomized, Double-blind, Placebo-controlled Study to In-

vestigate the Efficacy and Safety of FAB122 in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis 

(ADORE) (2022-ongoing) 

• NCT 03070119: An Extension Study to Assess the Long-Term Safety, Tolerability, Pharmaco-

kinetics, and Effect on Disease Progression of BIIB067 Administered to Previously Treated 

Adults With Amyotrophic Lateral Sclerosis Caused by Superoxide Dismutase 1 Mutation; 

Phase I, 2016-003225- (2017- Ongoing) 

• NCT 04856982: A Phase 3 Randomized, Placebo-Controlled Trial With a Longitudinal Natu-

ral History Run-In and  Open-Label Extension to Evaluate BIIB067 Initiated in Clinically Pre-

symptomatic Adults With a Confirmed Superoxide Dismutase 1 Mutation (ATLAS) (2021-

ongoing) and a lot more..... 

• Ultra-high-caloric, Fatty Diet in ALS (LIPCAL-ALS II) NCT06280079 (2023/4- ongoing) 

• Neurofilament Light Chain in Amyotrophic Lateral Sclerosis, NCT06201650 (2020- ongoing) 

• Open Label Extension of TUDCA-ALS Study (TUDCA-ALS OLE), NCT05753852 (2021-ongo-

ing) 

• A Multi-Center, Randomized, Double-Blind Placebo Controlled Multiple-Ascending Dose 

Study to Evaluate the Safety and Tolerability of QRL-201 in Amyotrophic Lateral Sclerosis, 

NCT05633459 (2022- ongoing) 

• A Phase IIIb, Open Label Extension Study Evaluating The Safety And Tolerability of 

AMX0035 Up To 108 Weeks In Adult Participants With Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) 

Previously Enrolled In Study A35-004 (PHOENIX) NCT05619783 (2022-ongoing) 

• A Phase 2, Multicenter, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Study Evaluating 

Safety and Efficacy of CORT113176 (Dazucorilant) in Patients With Amyotrophic Lateral 

Sclerosis (DAZALS), NCT05407324, (2022- ongoing) 

• A Phase 3 Global, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled, 48-Week, Parallel-Group 

Study of the Efficacy and Safety of Losmapimod in Treating Patients With Facioscapulo-

humeral Muscular Dystrophy (FSHD) (REACH), NCT05397470 (2022- ongoing) 

• A Phase 2, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled, Parallel Study to Assess the Effi-

cacy, Safety, Tolerability, PK, and Biomarker Effects of PTC857 in Adult Subjects With Amy-

otrophic Lateral Sclerosis (CARDINALS) NCT05349721 (2022-ongoing) 

• A Phase 2, Multicenter, Randomized, Double-blind, Placebo-controlled Study to Evaluate 

the Efficacy and Safety of SAR443820 in Adult Participants With Amyotrophic Lateral Scle-

rosis, Followed by an Open-label Extension NCT05237284 (2022- ongoing) 

• A Phase 3b Study to Evaluate Higher Dose Nusinersen (BIIB058) in Patients With Spinal Mus-

cular Atrophy Previously Treated With Risdiplam NCT05067790 (2022- ongoing) 

• A Phase 2a, Multicenter, Randomized, Double-blind, Placebo-controlled Study to Evaluate 

Safety, Tolerability, Pharmacodynamic Markers, and Pharmacokinetics of AP-101 in Pa-

tients With Familial Amyotrophic Lateral Sclerosis (fALS) and Sporadic Amyotrophic Lateral 

Sclerosis (sALS) NCT05039099  (2021-ongoing) 

• A Phase III, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled, Multicenter Trial to Evaluate 

the Safety and Efficacy of AMX0035 Versus Placebo for 48-week Treatment of Adult Pa-

tients With Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) NCT05021536( 2021-ongoing) 

• A Phase 2a Study of TPN-101 in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) and/or 

Frontotemporal Dementia (FTD) Associated With Hexanucleotide Repeat Expansion in the 

C9orf72 Gene (C9ORF72 ALS/FTD) NCT04993755 (2021- ongoing) 
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• Phase 3, Multicenter, Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Study to Evaluate the 

Efficacy, Safety, Pharmacokinetics, and Pharmacodynamics of Nipocalimab Administered 

to Adults With Generalized Myasthenia Gravis, NCT04951622, (2021- ongoing) 

• A Phase 3, Multi-Center, Double-Blind, Randomized, Placebo-Controlled Trial to Evaluate 

the Efficacy and Safety of Reldesemtiv in Patients With Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) 

(Courage-Als), NCT04944784 (2021- ongoing) 

• Immunoadsorption Versus Immunoglobulins for Treatment of Chronic Inflammatory Demy-

elinating Polyneuropathy (CIDP) (IVITOC) NCT04881682 (2023- ongoing) 

• Immunoadsorption Versus Plasma Exchange for Treatment of Guillain-Barré Syndrome 

(GBS), NCT04871035, (2021- ongoing) 

• Efficacy and Tolerability of Beta Hydroxybutyrate Ester in Patients With Amyotrophic Lat-

eral Sclerosis (ALS) (Keto-ALS) NCT04820478, (2022-  ongoing) 

• A Phase 1-3 Study to Evaluate the Efficacy, Safety, Pharmacokinetics and Pharmacodynam-

ics of Intrathecally Administered ION363 in Amyotrophic Lateral Sclerosis Patients With 

Fused in Sarcoma Mutations (FUS-ALS) NCT04768972 (2021- ongoing) 

• An Observational Study to Describe the Long-term Safety and Effectiveness of Namuscla in 

the Symptomatic Management of Myotonia in Adult Patients With Non-dystrophic Myo-

tonic Disorders, NCT04616807, (2020-ongoing) 

• A Study to Evaluate the Efficacy, Safety, and Pharmacokinetics of IgPro20 (Subcutaneous 

Immunoglobulin, Hizentra®) in Adults With Dermatomyositis (DM) - The RECLAIIM Study  

NCT04044690  (2019-ongoing) 

 

ZSSK 

• Internationales Osteopetrose-Register Ulm im Auftrag der ESID und der EBMT-Arbeits-

gruppe "Angeborene Fehler"/Internationales Register von pädiatrischen Patienten mit 

Osteopetrose 

Kurzname: Osteopetrose-Register 

Studien-ID: 004658 

Studienbeginn: 01.08.2009 

• Kooperatives Pädiatrisches Register für Stammzell-Transplantationen Deutschland - 

Österreich – PRST 

Kurzname: PRST Register 

Studien-ID: 002320 

Studienbeginn: 11.03.2014 

 

ZSH 

• 01/2021 – ongoing: SPIRIT-HF: A double-blind, randomized, placebo-controlled, parallel 

group, interventional phase III study to evaluate the efficacy and safety of spironolactone 

compared to placebo on the composite endpoint of recurrent heart failure hospitalizations 

and cardiovascular death in patients with heart failure with mid-range or preserved ejection 

fraction 

Eudra-CT-Nr.: 2017-000697-11  

• 07/2014 – ongoing: Product Surveillance Registry. Base Protocol Post-Approval Network 

(PAN) NCT 01524276 
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• 08/2015 – 02/2023; AdaptResponse; NCT 02205359 

• 07/2015 – ongoing; ABSORB IV: ABSORB III randomized controlled trial 10-392; 

NCT01751906 

• 05/2017 – 04/2022; GABI-R: German-Austrian-ABSORB RegIsteR; NCT 02066623 

• 06/2017 – ongoing; Dedicate: Randomized, Multi-center, Event.-driven of TAVI versus 

SAVR in Patients with symptomatic Severe Aortic Valve Stenosis and Imtermediate Risk of 

Mortality, as assessed by STS-Score; NCT 03112980 

• 06/2017 – ongoing; MATTERHORN: A multicenter, randomized, controlled study to assess 

Mitral vAlve reconstruction for advanced insuffiviency of functional or ischemic ORigiN; 

NCT02371512 

• 02/2018 – ongoing; CINCH Registry: The CINCH-FMR post market registry: percutaneous 

repair in functional Mitral regurgitation 

• 02/2018 – ongoing; BIOSOLVE IV: BIOTRONIKS – Safety and Performance in de NOvo Le-

sion of NatiVE Coronary Arteries with Magmaris – Registry; NCT02817802 

• 06/2019 – ongoing; Reduce LAP-HF: A Post-Market Clinical Follow-Up Study to evaluate 

the Corvia Medical, Inc. IASD ® System II to REDUCE Elefated Left Atrial Pressure in Patients 

with Heart Failure; NCT03088033 

• 09/2019 – ongoing; Multistars-AMI: Multivessel Immediate versus Staged Revascularization 

in Acute Myocardial infarction; NCT03135275 

• 11/2019 – ongoing; ECLS-SHOCK: Prospective, randomized multicenter study comparing 

extracorporeal life support plus optimal medical care versus optimal medical care alone in 

patients with acute myocardial infarction complicated by cardiogenic shock undergoing re-

vascularization; NCT03637205 

• 07/2020 – ongoing; HighLife: Feasibility study of the HighLife 28mmm transseptal 

transcatheter mitral valve in patients with moderate-severe or severe mitral regurgitation 

and at high surgical risk; NCT04029363 

• 01/2021 – ongoing; CLASPIID/IIIF: Edwards PASCAL Transcatheter Valve Repair System 

Pivotal Clinical Trial.; NCT03706833 

• 01/2021 – 04/2022; Protected TAVR: Stroke PROTECTion with Sentinel during transcatheter 

Aortic Valve Replacement; NCT04149535 

• 02/2021 – ongoing; MiCLASP: Transcatheter Repair of Mitral Regurgitation with Edwards 

PASCAL Transcatheter Valve Repair System.; NCT04430075 

• 02/2021 – ongoing; TriCLASP: Transcatheter Repair of Tricuspid Regurgitation with Ed-

wards PASCAL Transcatheter Valve Repair System: A European prospective, multicenter 

Post-Market-Clinical Follow up; NCT04614402 

• 02/2021 – ongoing; D-Trik: Deutsches Trikuspidal-Klappenregister 

• 03/2021 – ongoing; TriBAND: Transcatheter Repair of Tricuspid Regurgitation with Cardio-

band TR System Post-Market Clinical Follow-Up Study.; NCT03779490 

• 04/2021 – ongoing; bRIGHT: An observational Real-world Study Evaluating Severe Tricuspid 

Regurgitation Patients Treated with the Abbott TriClipTM Device; NCT04483089 

• 09/2021 – ongoing; MitraClip EXPAND G4: A Post-Market Study Assessment of the Safety 

and Performance of the MitraClipTM G4 System; NCT04177394 

• 02/2022 – ongoing; HighFLO: HighLife Trans-Septal Mitral Valve Replacement (TSMVR) 

Feasibility Study of the Open Cell Clarity valve in patients with moderate-severe or severe 
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mitral regurgitation, high surgical risk and with a high risk for Left Ventriculat Outflow tract 

Obstruction (LVOTO); NCT04888247 

• 08/2022 – ongoing; BBK3: Randomized comparison of Culotte Technique versus "Double 

Kissing" - Crush technique (DK-Crush) for the percutaneous treatment of de novo non-Ieft 

main coronary bifurcation lesions with modern everolimus-eluting stents (EES); 

NCT04192760 

• 05/2022 – ongoing; CMR-ICD: Cardiac Magnetic Resonance guidance of Implantable Cardio-

verter Defibrillator implantation in non-ischemic dilated cardiomyopathy; NCT04558723 

• 10/2022 – ongoing; OPTIMIZE Pro: Optimize PRO TAVR Post Market Study; NCT04091048 

• 02/2022 – ongoing; HighFLO: HighLife Trans-Septal Mitral Valve Replacement (TSMVR) 

Feasibility Study of the Open Cell Clarity valve in patients with moderate-severe or severe 

mitral regurgitation, high surgical risk and with a high risk for Left Ventriculat Outflow tract 

Obstruction (LVOTO); NCT04888247 

• 08/2022 – ongoing; BBK3: Randomized comparison of Culotte Technique versus "Double 

Kissing" - Crush technique (DK-Crush) for the percutaneous treatment of de novo non-Ieft 

main coronary bifurcation lesions with modern everolimus-eluting stents (EES); 

NCT04192760 

• 05/2022 – ongoing; CMR-ICD: Cardiac Magnetic Resonance guidance of Implantable Cardio-

verter Defibrillator implantation in non-ischemic dilated cardiomyopathy; NCT04558723 

• 10/2022 – ongoing; OPTIMIZE Pro: Optimize PRO TAVR Post Market Study; NCT04091048 

 

 

ZSD → bleibt leer 
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9. Wissenschaftliche Publikationen mit Beteiligung des ZSE 

Das ZSE Ulm veröffentlicht regelmäßig wissenschaftliche Publikationen zu seltenen Erkrankungen.  

9.1 Publikationen des ZSE Ulm 2023 

 

ZSEE  

Pädiatrie 

• Xu P, Wang M, Sharma NK, Comeau ME, Wabitsch M, Langefeld CD, Civelek M, Zhang B, 

Das SK: Multi-omic integration reveals cell-type-specific regulatory networks of insulin re-

sistance in distinct ancestry populations. Cell Syst 2023, 14(1):41-57.e48. 

• Xia W, Veeragandham P, Cao Y, Xu Y, Rhyne T, Qian J, Hung CW, Zhao P, Jones Y, Gao H et 

al: Obesity-dependent increase in RalA activity disrupts mitochondrial dynamics in white 

adipocytes. Res Sq 2023. 

• von Schnurbein J, Remy M, Brandt S, Manzoor J, Kohlsdorf K, Mahmood S, Hebebrand J, 

Wabitsch M: Positive effect of leptin substitution on mood and behaviour in patients with 

congenital leptin deficiency. Pediatr Obes 2023, 18(8):e13057. 

• Schirmer M, Brandt S, Zorn S, Wabitsch M: Effekte einer Therapie mit Liraglutid bei Jugend-

lichen mit extremer Adipositas unter Real-Life-Bedingungen. Adipositas 2023, 17:115-125. 

• Schachner-Nedherer AL, Fuchs J, Vidakovic I, Höller O, Schratter G, Almer G, Fröhlich E, 

Zimmer A, Wabitsch M, Kornmueller K et al: Lipid Nanoparticles as a Shuttle for Anti-Adi-

pogenic miRNAs to Human Adipocytes. Pharmaceutics 2023, 15(7). 

• Savova MS, Mihaylova LV, Tews D, Wabitsch M, Georgiev MI: Targeting PI3K/AKT signaling 

pathway in obesity. Biomed Pharmacother 2023, 159:114244. 

• Reed JN, Huang J, Li Y, Ma L, Banka D, Wabitsch M, Wang T, Ding W, Björkegren JLM, 

Civelek M: Systems genetics analysis of human body fat distribution genes identifies Wnt 

signaling and mitochondrial activity in adipocytes. bioRxiv 2023. 

• Navasardyan LV, Furlan I, Brandt S, Schulz A, Wabitsch M, Denzer C: Spectrum of diabetes 

mellitus in patients with Shwachman-Diamond syndrome: case report and review of the lit-

erature. Ital J Pediatr 2023, 49(1):98. 

• Mishra S, Kumar A, Kim S, Su Y, Singh S, Sharma M, Almousa S, Rather HA, Jain H, Lee J et 

al: A Liquid Biopsy-Based Approach to Isolate and Characterize Adipose Tissue-Derived Ex-

tracellular Vesicles from Blood. ACS Nano 2023, 17(11):10252-10268. 

• Lister NB, Baur LA, Felix JF, Hill AJ, Marcus C, Reinehr T, Summerbell C, Wabitsch M: Child 

and adolescent obesity. Nat Rev Dis Primers 2023, 9(1):24. 

• Li J, Jin C, Gustafsson S, Rao A, Wabitsch M, Park CY, Quertermous T, Knowles JW, Bielczyk-

Maczynska E: Single-cell transcriptome dataset of human and mouse in vitro adipogenesis 

models. Sci Data 2023, 10(1):387. 

• Kamrath C, Eckert A, Rami B, Kummer S, Wabitsch M, Laubner K, Kopp F, Müther S, 

Mühldorfer S, Holl RW: Frequency and characteristics of diabetes in lipodystrophies and in-

sulin receptoropathies compared with type 1 and type 2: results from the multicenter DPV 

registry. Endocr Connect 2023 

• Haymond MW, Araújo-Vilar D, Balser J, Lewis JH, Louzado R, Musso C, von Schnurbein J, 

Wabitsch M: The Metreleptin Effectiveness and Safety Registry (MEASuRE): concept, design 

and challenges. Orphanet J Rare Dis 2023, 18(1):127. 
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• Gradl-Dietsch G, Milos G, Wabitsch M, Bell R, Tschöpe F, Antel J, Hebebrand J: Rapid Emer-

gence of Appetite and Hunger Resulting in Weight Gain and Improvement of Eating Disor-

der Symptomatology during and after Short-Term Off-Label Metreleptin Treatment of a Pa-

tient with Anorexia Nervosa. Obes Facts 2023, 16(1):99-107. 

• Giroud M, Kotschi S, Kwon Y, Le Thuc O, Hoffmann A, Gil-Lozano M, Karbiener M, Higa-

reda-Almaraz JC, Khani S, Tews D et al: The obesity-linked human lncRNA AATBC stimula-

tes mitochondrial function in adipocytes. EMBO Rep 2023, 24(10):e57600. 

• Geiger K, Muendlein A, Leiherer A, Gaenger S, Brandtner EM, Wabitsch M, Fraunberger P, 

Drexel H, Heinzle C: Myricetin attenuates hypoxia-induced inflammation in human adi-

pocytes. Mol Biol Rep 2023. 

• Funcke JB, Moepps B, Roos J, von Schnurbein J, Verstraete K, Fröhlich-Reiterer E, Kohlsdorf 

K, Nunziata A, Brandt S, Tsirigotaki A et al: Rare Antagonistic Leptin Variants and Severe, 

Early-Onset Obesity. N Engl J Med 2023, 388(24):2253-2261. 

• Dörr H, Schulze N, Bettendorf M, Binder G, Bonfig W, Denzer C, Dunstheimer D, Salzgeber 

K, Schmidt H, Schwab K et al: Genotyp-Phänotyp-Korrelationen bei Kindern und Jugendli-

chen mit nichtklassischem adrenogenitalen Syndrom mit 21-Hydroxylase-Defekt. Monats-

schrift Kinderheilkunde 2023, 171(11):1014-1022. 

• Carpi S, Quarta S, Doccini S, Saviano A, Marigliano N, Polini B, Massaro M, Carluccio MA, 

Calabriso N, Wabitsch M et al: Tanshinone IIA and Cryptotanshinone Counteract Inflamma-

tion by Regulating Gene and miRNA Expression in Human SGBS Adipocytes. Biomolecules 

2023, 13(7). 

• Brandt S, Lennerz BS, Wiegand S, Schirmer M, Kleger P, Weyhreter H, Holle R, Hüttl TP, 

Dietl O, Von Schnurbein J et al: Twelve-months outcomes after metabolic and bariatric sur-

gery among youths participating in a structured preparation and follow-up program - Re-

sults of the Youth with Extreme obesity Study (YES). Obes Facts 2023. 

• Bielczyk-Maczynska E, Sharma D, Blencowe M, Saliba Gustafsson P, Gloudemans MJ, Yang 

X, Carcamo-Orive I, Wabitsch M, Svensson KJ, Park CY et al: A single-cell CRISPRi platform 

for characterizing candidate genes relevant to metabolic disorders in human adipocytes. Am 
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Innere Medizin I 
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