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Die Ambulanz fiir ungesicherte Diagnosen am Zentrum fiir Seltene Erkrankungen am Universitatskli-
nikum Tiibingen erhilt jahrlich mehr als 600 Anfragen von erkrankten Menschen oder deren Arzt:in-
nen, denen bislang keine Diagnose gestellt werden konnte. All diese eingehenden Anfragen werden
nach festgelegten Kriterien gepriift, dazu gehért eine &rztliche Zuweisung die einen Uberweisungs-
schein und eine Epikrise umfasst, in der auch der Verdacht auf eine seltene Erkrankung begriindet
wird. Darliber hinaus ist eine abgeschlossene Basisdiagnostik Voraussetzung, dass eine intensive Prii-
fung des Falls vorgenommen werden kann. Liegt ein anderes ZSE ndher am Wohnort des Anfragen-
den oder liegt eine konkrete Verdachtsdiagnose vor, werden Anfragen regelhaft an andere Expertise-
zentren weitergeleitet.

Nach dieser vorgelagerten Priifung verbleiben weniger als 15% der Anfragen, die dann in der Ambu-
lanz flir ungesicherte Diagnosen am ZSE Tiibingen nach einem standardisierten Versorgungspfad ab-
geklart werden.

Neben der differenzialdiagnostischen Abklarung seltener Erkrankungen Gbernimmt die Ambulanz fiir
ungesicherte Diagnosen am ZSE Tlbingen auch eine wichtige Filter- und Verteilungsfunktion fir Pati-
ent:innen mit psychosozialen Belastungen und funktionellen Beschwerden. Viele Betroffene leiden
unter psychischen Begleiterkrankungen, die den oft langwierigen diagnostischen Prozess zusatzlich
erschweren.?

Eine psychosomatische Mitbeurteilung fordert eine ganzheitliche Sichtweise — ein ,sowohl als auch”
statt ,entweder, oder” —indem sie somatische und psychosoziale Aspekte parallel berticksichtigt.
Dies ermdglicht eine umfassendere Betreuung komplexer Falle und optimiert die weitere Versor-

gung.
Ganzheitliche psychosomatische Mitbeurteilung
Eine ganzheitliche psychosomatische Mitbeurteilung ermdglicht:

e Erkennung und Behandlung psychischer Begleit- und Folgeerkrankungen

e Einschatzung abwendbar gefahrlicher Verldufe (z. B. Suizidalitat)

e Unterstlitzung der Krankheitsbewaltigung

e Abgrenzung zwischen somatischen und funktionellen Symptomen

e Umsetzung der S3-Leitlinie ,Funktionelle Kérperbeschwerden“? durch simultane psychosoziale
Einschatzung

o Verbesserung der interdisziplindren Zusammenarbeit (sicherere Diagnostik, Verhinderung einer
iatrogenen Fixierung durch Reduktion unnétiger diagnostischer oder therapeutischer MaRnah-
men, gezielte Weitervermittlung)
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Evidenz

Aktuelle Studiendaten® belegen den Nutzen dieser integrativen Herangehensweise: Die Einbindung
psychosomatischer Expertise in die ZSE-Diagnostik verkiirzt signifikant die Diagnosedauer und stei-
gert die Patientenzufriedenheit.

Das psychosomatische Versorgungsangebot des ZSE Tiibingen

Das psychosomatische Versorgungsangebot in Tibingen umfasst:

e Systematische Akteneinsicht (Selbstauskunft der Patient:innen, Sichtung bisheriger diagnosti-
scher und therapeutischer MaBnahmen anhand der vorliegenden Befunde)

e Psychometrisches Screening mit standardisierten Instrumenten: EQ-VAS, NRS, modifizierter PHQ,
VR-36

e 60-minitiges psychosomatisches Interview (Anamnese, psychosoziale Situation, Ressourcen, sub-
jektives Krankheitsmodell, bisherige Therapieversuche, psychopathologischer Befund)

e Psychosomatischer Beurteilungsbrief mit Diagnose(n) und Empfehlungen

e Gezielte Vermittlung an passende psychosomatische Diagnostik- und Therapieangebote nach Be-
darf

e Uber den gesamten Diagnostikpfad hinweg interdisziplindrer Austausch im Rahmen von Fallkon-
ferenzen

Strukturierte Versorgung

2024 wurden 79 Patient:innen in der standardisiert etablierten ZSE-Fallkonferenz unter Beteiligung
einer psychosomatischen Arztin vorgestellt. 50% der Fille wurden zuvor von der psychosomatischen
Arztin mitbeurteilt. Im Anschluss erhielten knapp 40% dieser Patient:innen einen Termin in der ZSE-
Ambulanz flir ungesicherte Diagnosen, 9 Patient:innen wurde ein Termin in der Psychosomatik ange-
boten. Die verbleibenden 60% erhielten ein ZSE-Empfehlungsschreiben zur weiteren Vorgehensweise
und Behandlungsempfehlungen, auch an den zuweisenden Arzt bzw. die zuweisende Arztin und/oder
wurden an andere Versorgungseinrichtungen verwiesen.

Bei Patient:innen, die einen Termin in der ZSE-Ambulanz erhielten wurde in 70% der Falle eine gene-
tische Diagnostik eingeleitet. Davon konnte bei drei Patient:innen die Diagnose genetisch gesichert
werden, eine nicht-genetisch seltene Erkrankung wurde bei vier Patient:innen gestellt. In 23% der
Falle handelte es sich nach intensiver Beurteilung um keine seltene Erkrankungen. Bei 55% wurde
keine klare genetische Ursache gefunden. Da in diesen unklaren Fallen der Verdacht auf eine seltene
Erkrankung weiterhin besteht erhielten die Patient:innen ein Wiedervorstellungsangebot zu einem
spateren Zeitpunkt in der ZSE-Ambulanz.
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