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GrulSwort

Prof. Dr. Dr.
%'Y' Uwe Koch-Gromus

Dekan der Medizinischen
Fakultat

Sehr geehrte Damen und Herren, Kolleginnen
und Kollegen, liebe Patientinnen und Patienten,

das Gesundheitssystem in Deutschland hat im europdischen Vergleich ein qualitativ
hohes Versorgungsniveau erreicht. Trotzdem gibt es Bereiche, in denen der medizinische
Fortschritt weniger schnell und die Versorgungssituation der Patienten noch immer
unzureichend ist. Das betrifft insbesondere Patienten mit seltenen Erkrankungen — die
,Waisen der Medizin“.

In der Europaischen Union wird eine Erkrankung als selten definiert, wenn weniger als
flinf von 10.000 Menschen von einer Erkrankung betroffen sind. Etwa 7.000 bis 8.000 der
30.000 bekannten Krankheiten sind selten.

Seltene Erkrankungen sind haufig sehr komplex und gehen mit teilweise schweren
Krankheitsverlaufen und einer verkilrzten Lebenserwartung einher. Die optimale Ver-
sorgung bedarf deshalb einer intensiven und fachlibergreifenden Betreuung durch ein
spezialisiertes Arzte- und Pflegeteam.

Um die Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen im Raum Hamburg und
dartber hinaus nachhaltig zu verbessern, wurde am Universitatsklinikum Hamburg-
Eppendorf (UKE) im Jahr 2013 das Centrum flr Seltene Erkrankungen gegriindet. Es tragt
den Namen des damaligen arztlichen Direktors des UKE, Martin Zeitz, der die Griindung
des Centrums initiiert hatte. Dem Martin Zeitz Centrum fiir Seltene Erkrankungen gehoren
heute 12 Kompetenzcentren an, von denen sich zwei in diesem Heft vorstellen und einen
Einblick in ihre klinische und wissenschaftliche Arbeit geben.

Im Namen des Vorstandes des Universitatsklinikums Hamburg-Eppendorf winsche
ich dem Centrum ein erfolgreiches Arbeiten, zum Nutzen der Menschen mit seltenen
Erkrankungen.



Einleitung

In Deutschland leben schatzungsweise vier
Millionen Menschen mit einer seltenen
Erkrankung, die Halfte davon sind Kinder und
Jugendliche. Funf Prozent unserer Bevolkerung
und damit jede zwanzigste Person in unserer
Gesellschaftleidetan einer seltenen Erkrankung.
Sind seltene Erkrankungen also wirklich selten?

Von einigen seltenen Erkrankungen sind nur sehr wenige
Menschen betroffen. Der Weg dieser Patienten von den ersten
Symptomen bis zur Diagnose dauert deshalb oft viele Jahre und
selbst nach Diagnosestellung kann vielen Patienten nur eine, die
Beschwerden lindernde, symptomatische Therapie angeboten
werden.

Mit dem Ziel, die Diagnostik, Therapie und Erforschung seltener
Erkrankungen nachhaltig zu verbessern, wurde im Jahr 2013 vom
Bundesministerium flr Gesundheit der ,Nationale Aktionsplan
flr Menschen mit Seltenen Erkrankungen” vorgestellt. Daran
angelehnt griindete das Universitatsklinikum Hamburg-Eppen-
dorf im Jahr 2013 das Martin Zeitz Centrum fiir Seltene
Erkrankungen (MZCSE).

Im MZCSE wurden die Kompetenzen des UKE im Bereich der
seltenen Erkrankungen gebuindelt. Mit der Bildung von aktuell 12
Kompetenzcentren werden Schwerpunkte gesetzt, die die lang-
jahrige und international anerkannte klinische und wissenschaft-
liche Expertise auf dem Gebiet einzelner seltener Erkrankungen
oder Krankheitsgruppen hervorheben. Seit 2016 wird das UKE
zudem mit einer Stiftungsprofessur fur seltene Erkrankungen
von der Stiftung fur Wissenschaften, Entwicklung und Kultur
Helmut und Hannelore Greve geférdert, um die Forschung auf
dem Gebiet der seltenen Erkrankungen voranzubringen. In der
Zukunft werden wir die Abklarung von Patienten mit vermuteter
seltener genetischer Erkrankung zu einem weiteren Schwerpunkt
entwickeln.

Aus unserer Sicht wird eine nachhaltige Verbesserung der Versor-
gungssituation von Menschen mit seltenen Erkrankungen jedoch
nur gelingen kdnnen, wenn es eine enge Zusammenarbeit und
einen intensiven Austausch zwischen den medizinischen Einrich-
tungen, den Patienten, den Krankenkassen und der Politik gibt.

Wir in Hamburg stellen uns dieser Herausforderung!

lhr Team des Martin Zeitz Centrums fur Seltene Erkrankungen



Prof. Dr. Martin Zeitz T

— ein herausragender Mediziner und Wissen-
schaftler mit besonderem Engagement fur die
Waisen der Medizin

Prof. Dr. Martin Zeitz

Unser Centrum erinnert mit seinem Namen an Professor Dr. Martin Zeitz. Von Oktober
2012 bis November 2013 war er Arztlicher Direktor und Vorstandsvorsitzender am Univer-
sitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, im November 2013 verstarb er nach kurzer, schwerer
Krankheit im Alter von 63 Jahren.

Prof. Dr. Martin Zeitz engagierte sich besonders fiir die ,Waisen der Medizin®. Mit viel Elan
unterstitzte er die Etablierung von Kompetenzcentren im UKE. Im Herbst 2013 wurden,
auf sein Betreiben hin, die etablierten Kompetenzcentren im Universitaren Centrum fir
Seltene Erkrankungen vereint, das seit 2014 offiziell den Namen Martin Zeitz Centrum fiir
Seltene Erkrankungen tragt.

Martin Zeitz verbrachte als Stipendiat der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) zwei
Jahre als Gastwissenschaftler in den USA. Hier befasste er sich schwerpunktmaRig mit der
mukosalen Immunitat, die auch in Zukunft sein Forschungsschwerpunkt bleiben sollte.
Im Jahr 1994 wurde Prof. Dr. Martin Zeitz Direktor der Universitatsklinik fir Innere Medi-
zin Il in Homburg/Saar. Er ging 2001 zurlick an die FU Berlin und wurde dort Direktor der
Medizinischen Klinik | mit Schwerpunkt Gastroenterologie, Infektiologie und Rheumatolo-
gie. Im Jahr 2006 Ubernahm er die arztliche Leitung des Charité Centrums 10 fir Magen-,
Darm-, Nieren- und Stoffwechselmedizin in Berlin, bis er 2012 zum Arztlichen Direktor und
Vorstandsvorsitzenden des UKE nach Hamburg berufen wurde.

Prof. Dr. Martin Zeitz war Mitglied in zahlreichen Fachgesellschaften und Gremien. So
wirkte er u.a. als Sprecher einer klinischen Forschergruppe und eines Sonderforschungs-
bereiches, war langjahriger Sprecher des Fachkollegiums Medizin der DFG und Prasident
der Deutschen Gesellschaft fir Verdauungs- und Stoffwechselkrankheiten e.V. sowie
berufenes Mitglied der Nationalen Akademie der Wissenschaften (LEOPOLDINA).



Struktur des Martin Zeitz Centrums fur Seltene Erkrankungen

Die Symptome einer seltenen Erkrankung sind in der Regel sehr komplex. Deshalb ist es
nicht leicht, sofort die Ursache zu finden. Zudem haben Arztinnen und Arzte, bedingt
durch die Seltenheit der Erkrankungen, meist nur wenig Erfahrung in der Diagnose-
stellung. Der Weg zur endglltigen Diagnose dauert deshalb oft viele Jahre. Fiir Diagnos-
tik und Therapie werden Experten benotigt. Das MZCSE hat deshalb Kompetenzcentren
gebildet, die sich durch eine besondere klinische und wissenschaftliche Expertise auf
dem Gebiet spezifischer seltener Erkrankungen auszeichnen.

Zudem betreuen wir am MZCSE Patienten, bei denen bisher keine Diagnose gestellt
werden konnte.

Aufgaben und Ziele des MZCSE

+ Fachibergreifende klinische Versorgung von Patienten mit bekannter seltener
Erkrankung in den Kompetenzcentren

+ Etablierung eines Programms fiir undiagnostizierte Erkrankungen

+ Intensivierung der Forschung und internationale Vernetzung zur Entwicklung
neuer Therapien

+ Entwicklung von nationalen und internationalen Therapieleitlinien

« Spezialisierte Ausbildung von Arzten und Pflegepersonal

+ Kooperation mit anderen Zentren flr seltene Erkrankungen

+ Unterstutzung von Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen
- Offentlichkeitsarbeit zur Sensibilisierung der Bevélkerung

+ Informationsangebote fur Mediziner und Therapeuten

Unsere Kompetenzcentren

Centrum fir Genetische und Immun-vermittelte
Glomerulopathien

Centrum fir Pulmonal-Arterielle Hypertonie

Interdisziplinares Transgender
Versorgungscentrum Hamburg

Internationales Centrum flr Achalasie und
Andere Funktionelle Speiserohrenerkrankungen

Internationales Centrum flr Angeborene
Stoffwechselerkrankungen

Internationales Centrum fir
Lysosomale Speicherkrankheiten

Internationales Centrum fir Marfan-Syndrom und
Genetisch Bedingte Thorakale Aorten-Syndrome

Internationales Centrum flir Zerebrale
Vaskulitiden

Internationales Neurofibromatose Centrum

Multidisziplindres Centrum fur Maligne
Keimzelltumore des Mannes

Versorgungscentrum fir Himophilie

YAEL-Centrum fir Autoimmune
Lebererkrankungen

Kontakt

N 49 (0) 40 7410 -
+49 (0) 40 7410 -

N +49 (0) 40 7410 -

R, +49 (0) 40 7410 -

N\ +49 (0) 40 7410 -

N +49 (0) 40 7410 -

N +49 (0) 40 7410 -

N +49 (0) 40 7410 -

N *49 (0) 40 7410 -

N *49 (0) 40 7410 -

N, +49 (0) 407410 -

‘\~ Erwachsene: +49 (0) 40 7410 - 56585
Kinder: +49 (0) 40 7410 - 53796

56781
53663

54970

52225

50089

20400

20400

52961

50133

53273

53443

N\ 49 (0) 407410 - 58333



Die Kompetenzcentren stellen sich vor:

Centrum fur Genetische und Immun-vermittelte Glomerulopathien

Das Centrum fur Genetische und Immun-vermittelte Glome-
rulopathien hat sich zum Ziel gesetzt, eine optimale klinische
Betreuungvon Patienten mit dieser heterogenen Erkrankungs-
gruppe anzubieten. Des Weiteren werden die molekularen
Ablaufe autoimmuner Nierenerkrankungen (Glomerulone-
phritiden) erforscht, um Ansatzpunkte fiir neue Therapien zu
finden.

Was sind Glomerulonephritiden?

Glomeruli (Nierenkdrperchen) sind die Filtereinheiten der Niere, in denen das Blut von
Giftstoffen gereinigt und der Urin produziert wird. Bildet der Organismus falschlicher-
weise Antikdrper oder autoreaktive Immunzellen (T-Zellen) gegen diese Struktur, kommt
es zur lokalen Entziindungsreaktion und es entsteht eine Glomerulonephritis, eine Auto-
immunerkrankung der Niere. Es gibt verschiedene Formen von Glomerulonephritiden,
die sich in ihren Symptomen und im Verlauf unterscheiden (Abb.1, modifiziert aus 1).
Obwohl die Glomerulonephritiden seltene Erkrankungen sind, ist diese Erkrankungs-
gruppe eine der haufigsten Ursachen fur eine dialysepflichtige Niereninsuffizienz in der
westlichen Welt. Bei ca. 10 bis 15 Prozent der Patienten mit terminaler Niereninsuffizienz
liegt als Grunderkrankung eine gesicherte Glomerulonephritis vor.
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Abb. 1: Ubersicht ausgewihlter autoimmun-vermittelter Glomerulopathien (modifiziert aus 1).



Centrum fur Genetische und Immun-vermittelte Glomerulopathien

Patientenversorgung

Spezialambulanz fiir nephrotische Glomerulonephritiden

+ Membrandse Glomerulonephritis

+ Lupus nephritis

+ Minimal Changes Disease

- Fokal segmentale Glomerulosklerose

+ Membranoproliferative Glomerulonephritis

Kontakt
Prof. Dr. Sigrid Harendza

S harendza@uke.de
N\ *49 (0) 40 7410 - 56781

Spezialambulanz fiir nephritische Glomerulonephritiden

+ ANCA-assoziierte Vaskulitiden (Granulomatose mit Polyangiitis und Mikroskopische Polyangiitis)
+ Anti-GBM-Nephritis (oder Goodpasture Syndrom)
+ IgA Nephritis

Kontakt

Prof. Dr. UIf Panzer (Sprecher des Centrums)
> panzer@uke.de

N\ +49 (0) 40 7410 - 51557

Dr. Maike Ahrens

N ahrens@uke.de

N +49 (0) 40 7410 - 53663

Priv.-Doz. Dr. Christian F. Krebs

S c.krebs@uke.de

N +49 (0) 40 7410 - 53717

Prof. Dr. UIf Panzer | Dr. Maike Ahrens | Priv.-Doz. Dr. Christian F. Krebs

In enger Zusammenarbeit mit der Kindernephrologie beteiligt sich das Centrum an der Entwicklung Europdischer
Referenznetzwerke zur grenziiberschreitenden Gesundheitsversorgung von Patienten mit seltenen Nierenerkran-
kungen. Das UKE ist bereits als hochspezialisierter Anbieter von Gesundheitsdienstleistungen als europaisches
Wissens- oder Referenzzentrum fir Nierenerkrankungen durch die EU anerkannt.



Forschung am Centrum fur Genetische und
Immun-vermittelte Glomerulopathien

Bei Autoimmunerkrankungen richtet sich das Immunsystem
gegen Bestandteile des eigenen Korpers. Wir mochten ver-
stehen, welche Molekile das Immunsystem bei Nieren-
erkrankungen angreift und wie dies gezielt mit moglichst
wenigen Nebenwirkungen verhindert werden kann.

Am UKE wurde 2016 der Sonderforschungsbereich (SFB 1192) ,/mmune-Mediated
Glomerular Diseases” unter der Leitung von Prof. Dr. Stahl und Prof. Dr. Panzer gestartet.
Insgesamt sind ca. 75 Arzte und Grundlagenforscher unterschiedlicher Fachrichtungen
des UKE im neuen SFB vereint (Abb. 2). Der SFB 1192 wird von der Deutschen Forschungs-
gemeinschaft mit insgesamt ca. 10 Millionen Euro gefordert. 15 der 17 Teilprojekte sind
am UKE angesiedelt, zudem sind Kliniken in Bonn und Jena beteiligt.

Im Jahr 2009 wurde das ,Hamburger Glomerulonephritis Register als eines der welt-
weit groBten Patientenregister fir Glomerulonephritiden aufgebaut. Dieses Register
umfasst Daten von aktuell fast 1.000 Patienten aus Deutschland und wird seit 2016
vom SFB 1192 gefuhrt.

Seit mehr als 5o Jahren ist bekannt, dass es im Rahmen von Krebserkrankungen zum
Auftreten von Nierenerkrankungen wie der Membrandsen Glomerulonephritis (GN)
kommen kann. Uns ist es erstmalig gelungen, diesen direkten Zusammenhang auf-
zuzeigen (2, 3). So konnten wir bei einer Patientin in einem Karzinom der Gallenblase
Autoantikérper gegen das Eiweilmolekil (THSD7A) nachweisen, die zur Entwicklung
einer GN fihrten (2). Die Bedeutung von THSD7A wurde bereits zuvor als Ursache fir
die Entstehung dieser Nierenerkrankung charakterisiert (4, 5). Dies konnte auch in
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Abb. 2: Mitarbeiter der am SFB 1192 beteiligen Kliniken und Institute des UKE

Modellen bestatigt werden (3). Die Ergebnisse verdeutlichen, dass Patienten, die ver-
mehrt Eiweifls im Urin ausscheiden, auf das Vorliegen dieser Autoantikorper untersucht
werden sollten. Im Falle eines positiven Antikdrpernachweises sollte eine intensive
Abklarung auf das Vorliegen einer nicht erkannten Krebserkrankung erfolgen, die so
friher erkannt und besser therapiert werden kann.




In einem weiteren wissenschaftlichen Schwerpunkt be-
schaftigen wir uns mit der Funktion von T-Helferzellen bei
Autoimmunerkrankungen der Niere. Anhand unserer aktuellen
Arbeiten wird das folgende Modell fur den zeitlichen Ablauf
der zelluldren Immunantwort in der experimentellen Glome-
rulonephritis postuliert (Abb. 3, modifiziert aus 5). Ziel ist es, in
einem translationalen Ansatz die im Tierexperiment erzielten
Erkenntnisse auf ihre Relevanz bei Patienten mit den schwers-
ten Formen einer Glomerulonephritis weiter zu charakterisieren
und so neue Therapieoptionen fur die Behandlung von T-zellver-
mittelten Glomerulonephritiden zu entwickeln. Erste Analysen
aus Nierenbiopsien bei ANCA-GN Patienten unterstiitzen dieses
immunpathogenetische Konzept (6).
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Abb. 3: Arbeitsmodell zum zeitlichen Ablauf der zellvermittelten Immunantwort in der
experimentellen Rasch Progressiven Glomerulonephritis. Die Abbildung zeigt potenziell
pro-entziindliche (oben) und anti-entziindliche Mechanismen (modifiziert aus 5).
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Zusammenarbeit von Grundlagenforschern aus dem Bereich der Immunologie und
Physiologie, mit experimentell und klinisch tatigen Nephrologen und Pathologen und
unter der Einbeziehung von gut charakterisierten Patientenkollektiven langfristig
erfolgreich umsetzen lasst.
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Die Kompetenzcentren stellen sich vor:

Interdisziplinares Transgender Versorgungscentrum Hamburg

Fir Menschen, bei denen Geschlecht und korperliche Merkmale
nicht Ubereinstimmen, werden viele Begriffe verwendet: Trans-
gender, Transidentitat, Transsexualitat, Transgeschlechtlich-
keit oder einfach trans'. Leidet eine Person unter der fehlenden
oder beeintrachtigten Ubereinstimmung zwischen Geschlecht,
Identitat und Korper, wird in der Medizin auch von Geschlechts-
dysphorie gesprochen. Mit einer Behandlung kann dieses Leiden
spurbar und nachhaltig gelindert werden oder durch Pravention
gar nicht erst entstehen.

1 Zur Vereinfachung wird im Folgenden der Begriff ,trans” verwendet.

Das Interdisziplinare Transgender Versorgungscentrum im UKE ist die erste institutio-
nalisierte Einrichtung in Deutschland, in der die transitionsbezogene Versorgung eben-
so wie die allgemeine Gesundheitsversorgung fur trans Menschen unter Nutzung ver-
schiedener Versorgungsebenen (ambulant - stationar, somatisch - psychotherapeutisch,
medikamentds - chirurgisch) innerhalb eines Klinikums angeboten wird.

Wir wollen trans Menschen dabei helfen, mit ihnrem Geschlecht zu leben. Hierfur bieten
wir eine Vielfalt von Behandlungen an, die im Rahmen einer Geschlechtsangleichung
(Transition) in Anspruch genommen werden konnen. Eine bedarfsgerechte und inter-
disziplinare Trans-Gesundheitsversorgung ist durch die Offenheit fir geschlechtliche
Vielfalt, die Flexibilitat fur individuelle Behandlungsverlaufe und die Bertcksichtigung
der sozialen Situation der Behandlungssuchenden charakterisiert. Neben der diagnos-
tischen Einschatzung und einer psychotherapeutischen Unterstiitzung kénnen Ver-
anderungen der korperlichen Geschlechtsmerkmale durchgefiihrt werden. Zusatzlich
werden auch Korrekturen nach Operationen sowie Behandlungen aus dem Bereich der
allgemeinen Gesundheitsversorgung angeboten. Die Behandlung ist offen sowohl fir
Menschen, die sich als (transsexuelle) Frau oder (transsexueller) Mann verstehen als
auch fr Menschen, die sich im breiten Spektrum von Geschlecht verorten (trans, trans-
gender, transident, non-bindr, genderqueer, agender, etc.).

Bei den derzeit bestehenden diagnostischen Kriterien sind Transsexualitat bzw.
Geschlechtsdysphorie relativ selten. Unter anderem daher ist das Centrum Teil des
MZCSE. Allerdings ist die Haufigkeit von Transsexualitat, Transgender und trans schwie-
rig einzuschatzen. Zudem soll die Verwendung des Krankheitsbegriffs nicht zum Aus-
druck bringen, dass Geschlecht oder Identitat der Behandlungssuchenden als Erkran-
kung verstanden werden. Ausgangspunkt einer Behandlung ist das spezifische Leiden im
Zusammenhang mit dem Geschlecht. Das Transgender Versorgungscentrum Hamburg
folgt damit der Position des Weltarztebundes (World Medical Association; www.wma.
net/en/3opublications/1opolicies/t13).
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Die Patientenversorgung im Transgender-Centrum ist eine koordinierte
Zusammenarbeit verschiedener Spezialambulanzen und Kliniken

Unser Ansatz geht davon aus, dass sowohl korperliche, psychische als auch soziale Faktoren die Zufriedenheit
mit dem Geschlecht beeinflussen. Ein ganzheitliches Verstandnis der individuellen Situation ist fir uns ein
erster Schritt fur eine erfolgreiche Therapie. Von grofRer Bedeutung sind die Individualitat und Flexibilitat des
therapeutischen Vorgehens.

Von li. nach re.: Dr. Timo Nieder (SEXMED), Prof. Dr. Dr. Marco Blessmann (PLAST), Prof. Dr. Kerstin Kutsche (HUMGEN), Dr. Silke
Riechardt (URO), Julia Schweitzer (KJP), PD Dr. Isabell Witzel (GYN), Prof. Dr. Peer Briken (SEXMED)

Sprecher des Interdisziplindren Stellvertreter

Transgender Versorgungscentrums Dr. Timo Nieder
Prof. Dr. Peer Briken
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Nach diagnostischer Einschatzung erfolgen bei Bedarf eine psychotherapeutische und/oder medikamentdse
Therapie sowie die Empfehlung und Uberweisung fir korperliche Behandlungen. Die Indikationsstellungen fur
die verschiedenen Behandlungen zur Geschlechtsangleichung (Abb. 5) werden durch die Mitarbeiterinnen der
Spezialambulanz fir Sexuelle Gesundheit und Transgender Versorgung (SEXMED) lbernommen. In Absprache
mit den behandlungssuchenden trans Personen koordinieren sie die Versorgung im Rahmen des Transgender-
Centrums.

PHON Vorgesprich, Beratung Logopédie, Phonaochirurgie
OSTEO

HumGEN

ALLMED t znost

ENDO Pratherapeut. Ri reening Hormanbehandlung

SEXMED Erstkontakt, Diagnostik,
Koordination Behandlungsplanung

Sexualmedizinische und psychotherapeutische Begleitung und Behandiung,
weiterfihrende Indikationsstellungen, Nachsorge

KIP

LAS Vorgesprich, Beratung

GYN 1 ich

URO Vorgesprach, Beratung
PHYSIO

PLAST Vorgesprich, Beratung Gesichtschirurgie

PHON: Phoniatrie; OSTEQ: Osteologie; HUMGEN: Humangenetik; ALLMED: Allgemeinmedizin; ENDO: Endokrinologie; SEXMED: Sexualmedizin,
Spezialambulanz fur Sexuelle Gesundheit und Transgender-Versorgung; KIP: Kinder- u. Jugendpsychiatrie, Spezialambulanz fur Kinder u. Jugendliche
mit Geschlechtsdysphorie; LAS: Lasersprechstunde; GYN: Gynakologie, Brustzentrum; URO: Urologie; PHYSIO: Physiotherapie; PLAST; Plastische Chirurgie

Abb. 5: Behandlungsangebote im Transgender-Centrum Hamburg

Anmeldung fiir Erstgesprache und Behandlungen sowie Kontakt
fiir Fachkrafte mit Beratungsbedarf zum Thema Transgender

N +49 (0)40 7410 - 52225
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Forschung im Transgender Versorgungscentrum Hamburg

Patientenzentrierte Medizin am Transgender-Centrum

Im Jahr 2015 wurde am Transgender-Centrum ein partizipatives Forschungsprojekt zum Thema: ,Patientenzen-
trierte Medizin am Interdisziplinaren Transgender Versorgungscentrum Hamburg: Ein Beitrag zur partizipativen
Versorgungsforschung” durchgefiihrt, das durch die medizinische Fakultat der Universitat Hamburg gefordert
wurde. Ziel des Projektes war es, die Anforderungen von trans Menschen an eine patientenzentrierte Medizin
partizipativ zu erfassen. An der Online-Befragung nahmen insgesamt 415 trans Personen teil. Vor dem Hinter-
grund einer sich verdndernden Klientel in der Behandlung (u.a. aufgrund veranderter diagnostischer Kriterien)
hat sich das Verstandnis von trans Entwicklungen erweitert. Somit wird die nicht-klinische Stichprobe der Studie
als prognostisch bedeutsam fiir die zuklinftige Inanspruchnahme des Transgender-Centrums gesehen. Die damit
einhergehenden Anforderungen kdnnen mit Hilfe der Ergebnisse der Studie zukiinftig im Rahmen einer indivi-
dualisierten Versorgung umgesetzt werden. Vor allem die Anforderung an Individualitat und Flexibilitat sind
hierbei von Bedeutung flr die Weiterentwicklung einer fortschrittlichen Transgender-Gesundheitsversorgung
im UKE.

Kontakt

Dr. Timo Nieder
X t.nieder@uke.de

Literatur

1. Subjektive Indikatoren des Behandlungserfolges und Diskriminierungserfahrungen in der trans* Gesund-
heitsversorgung. Qualitative Ergebnisse einer Online-Befragung. Loos FK, Kohler A, Eyssel J and Nieder TO.
Zeitschrift ftir Sexualforschung 2016;29: 205-223.

2. Needs and Concerns of Trans Individuals regarding Interdisciplinary Transgender Healthcare: A Non-
Clinical Online Survey. Eyssel J, Kohler A, Dekker A, Sehner S and Nieder TO. (2016) submitted.
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European Network for the Investigation of Gender Incongruence (ENIGI)

In der europaischen Multicenter-Studie ,European Network for the Investigation of Gender Incongruence
(ENIGI)“ kooperieren u.a. die Transgender-Centren der Universitdtskliniken in Ghent, Amsterdam und Hamburg.
Die ENIGI-Studie verfolgt das Ziel, die Datenlage zur Diagnose und Behandlung von trans Personen zu verbessern
und das Wissen Uber erfolgreiche, d.h. auch langfristig gesundheitsférdernde Behandlungen zu erweitern.

Kontakt

Prof. Dr. Hertha Richter-Appelt Dr. Timo Nieder

X hrichter@uke.de X t.nieder@uke.de
Literatur

1. Recalled gender-related play behavior and peer group preferences in childhood and adolescence among
adults applying for gender-affirming treatment. Koehler A, Richter-Appelt H, Cerwenka S, Kreukels BPC,
Watzlawik M, Cohen-Kettenis PT, De Cuypere G, Haraldsen IR and Nieder TO. Sexual and Relationship
Therapy 2016.

2. Measuring Gender Dysphoria: A Multicenter Examination and Comparison of the Utrecht Gender
Dysphoria Scale and the Gender Identity/Gender Dysphoria Questionnaire for Adolescents and Adults.
Schneider C, Cerwenka S, Nieder TO, Briken P, Cohen-Kettenis PT, Cuypere G, Haraldsen IR, Kreukels BPC
and Richter-Appelt H. Arch Sex Behav. 2016; 45:551-558.

3. BodylImage in Young Gender Dysphoric Adults: A European Multi-Center Study. Becker |, Nieder TO,
Cerwenka S, Briken P, Kreukels BPC, Cohen-Kettenis PT, Cuypere G, Haraldsen IRH and Richter-Appelt H.
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Forschung im Transgender Versorgungscentrum Hamburg

Geschlechtsidentitatsentwicklung bei Kindern und Jugendlichen

Die in Deutschland bisher einzige systematische Datenerhebung im Rahmen der klinischen Forschung zur
Geschlechtsdysphorie im Kindes- und Jugendalter vor Beginn der Behandlung wird seit September 2013 im
Rahmen des Forschungsprojekts ,Geschlechtsidentitatsentwicklung bei Kindern und Jugendlichen® an der
Klinik fur Kinder- und Jugendpsychiatrie, -psychotherapie und -psychosomatik in Kooperation mit dem Institut
flr Sexualforschung durchgefihrt.

Das Projektziel ist, mit Hilfe einer standardisierten diagnostischen Instrumentenbatterie epidemiologische
Daten zum Erscheinungsbild der Geschlechtsdysphorie und des Geschlechtserlebens im Kindes- und Jugend-
alter sowie zum allgemeinen Wohlbefinden zu erfassen und den Nachweis zur Wirksamkeit der Behandlungs-
ansatze im Kindes- und Jugendalter zu verbessern.

Das Projekt wird vom Forschungsforderungsfonds der Medizinischen Fakultat des UKE, von der Stiftung Ham-
burg macht Kinder gesund e.V., der Werner-Otto-Stiftung und der FAZIT-Stiftung finanziert.
Kontakt

Dipl.-Psych. Inga Becker
2 i.becker@uke.de

Literatur

1. Merkmale von Kindern und Jugendlichen mit Geschlechtsdysphorie in der Hamburger Spezialsprechstun-
de. Becker I, Gjergji-Lama V, Romer G and Moller B. Prax Kinderpsychol Kinderpsychiatr 2014;63:486-509.

2. Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Geschlechtsdysphorie im Rahmen einer interdisziplindren
Spezialsprechstunde. Moller B, Nieder TO, Preuss WF, Becker |, Fahrenkrug S, Wusthof A, Romer G, Briken P
and Richter-Appelt H. Prax Kinderpsychol Kinderpsychiatr 2014;63:465-85.

3. Gender dysphoria in children and adolescents: a review of recent research. Fuss J, Auer MK, Briken P. Curr
Opin Psychiatry 2015;28:430-4.
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Klinische Forschung zur Geschlechtsdysphorie im Erwachsenenalter

In Kooperation mit dem Max Planck Institut fr Psychiatrie in Miinchen untersuchen wir im Zuge der klinischen
Forschung zur Geschlechtsdysphorie im Erwachsenenalter seit 2015 die Auswirkungen der Hormontherapie bei
trans Menschen. Neben klinischen werden auch verschiedene grundlagenwissenschaftliche Fragestellungen
aus den Bereichen der Neurobiologie, Endokrinologie, Sexualmedizin und Psychiatrie erforscht.

Ziel der Studie ist ein besseres Verstandnis darliber, wie sich Hormone auf die psychische und korperliche
Gesundheit auswirken. Die Ergebnisse der Studie konnten langfristig einen Beitrag dazu leisten, die Hormon-
therapie individueller zu gestalten, indem Risiken und Maoglichkeiten dieser Therapie besser verstanden werden.

Kontakt

Dr. Johannes FuR
D jo.fuss@uke.de

Literatur

1. Serum brain-derived neurotrophic factor (BDNF) is not regulated by testosterone in transmen. Auer MK,
Hellweg R, Briken P, Stalla GK, T'Sjoen G, Fuss J. Biology of Sex Differences. 2016; 8;7:1.

2. 12-months metabolic changes among gender dysphoric individuals under cross-sex hormone treatment:
a targeted metabolomics study. Auer MK, Cecil A, Roepke Y, Bultynck C, Pas C, Fuss J, Prehn C, Wang-Sattler
R, Adamski J, Stalla GK, T'Sjoen G. Scientific Reports. 2016; 6: 37005.

3. Cross-sex hormone treatment in male-to-female transsexual persons reduces serum brain-derived
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European Neuropsychopharmacology. 2015;25:95-9.
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Forderungen

Helmut und Hannelore Greve Stiftung fordert
das Martin Zeitz Centrum mit einer Stiftungs-
professur fur Seltene Erkrankungen

Prof. Dr. Christoph Schramm ist im Herbst 2015 zum wissen-
schaftlichen Leiter des MZCSE berufen worden. Prof. Schramm
hat die Helmut und Hannelore Greve Stiftungsprofessur flr
Seltene Erkrankungen erhalten. Dafur stellt die Stiftung fur
Wissenschaften, Entwicklung und Kultur Helmut und Hannelore
Greve dem UKE bis 2020 insgesamt 1,25 Millionen Euro zur Ver-
flgung. Ziel der Stiftungsprofessur ist es, den am UKE bestehen-
den Forschungs- und Behandlungsschwerpunkt der seltenen
Erkrankungen weiter auszubauen.

Robert Bosch Stiftung fordert das
Kooperationsprojekt ,Patienten fur Patienten:
Qualifizierte Peer-Beratung und Selbst-
management”

Patientinnen und Patienten mit seltenen chronischen Erkrankun-
gen sind erheblichen psychosozialen Belastungen ausgesetzt,
haben jedoch gleichzeitig durch die Seltenheit ihrer Erkrankung
erschwerten Zugang zu psychosozialer Unterstitzung und
Selbsthilfe. Ziel des Forschungsprojektes ist die Entwicklung
einer Intervention, die den Bedlrfnissen von Patienten mit
seltenen chronischen Erkrankungen durch Starkung des Selbst-
managements und die Vorbereitung und Entwicklung einer Peer
Beratung gerecht wird.
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Kontakt
Prof. Dr. Christoph Schramm

Martin Zeitz Centrum fir
Seltene Erkrankungen und
I. Medizinische Klinik und

Poliklinik

DA c.schramm@uke.de

N\ +49 (0) 40 7410 - 56919

Kontakt
Frau Uhlenbusch

Institut und Poliklinik fur
Psychosomatische Medizin
und Psychotherapie

DA< n.uhlenbusch@uke.de

N\ +49 (0) 40 7410 - 52822

Damp Stiftung fordert den Aufbau eines
interdisziplinaren Kollegs zur Ausbildung von
Clinical Specialists for Rare Disorders

Mit der strukturierten und professionellen Ausbildung von
Clinical Specialists for Rare Disorders startet das MZCSE ein
Pilotprojekt, das begabten und hoch motivierten Mediziner-
innen und Medizinern innerhalb ihrer Facharztausbildung eine
Spezialisierung und Zusatzqualifikation im Bereich der seltenen
Erkrankungen ermdoglicht.

Die spezialisierte Ausbildung soll langfristig zu einer verbesser-
ten Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen im
ambulanten und stationdren Bereich des UKE bzw. des Martin
Zeitz Centrums fihren.

Kontakt
Dr. Cornelia Rudolph

Martin Zeitz Centrum flr
Seltene Erkrankungen

D c.rudolph@uke.de

N\ +49 (0) 40 7410 - 57389
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Kontakt

Martin Zeitz Centrum fiir Seltene Erkrankungen
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf

N\ +49 (0)40 7410-57389
X Martin-Zeitz-CSE@uke.de

¥ 49 (0)40 7410~ 40310

Unsere telefonischen Sprechzeiten sind Mittwoch und Donnerstag von g bis 12 Uhr.

www.uke.de/martin-zeitz-cse



