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Projektziele 
Durch die Elemente der neuen Versorgungsform sollen folgende Ziele erreicht werden: 

1. Erhöhung des Anteils an gesicherten Diagnosen bei Menschen mit komplexem 
Beschwerdebild und Verdacht auf eine seltene Erkrankung, 

2. Verkürzung der Zeit bis zur Diagnosestellung, 
3. Steigerung der gesundheitsökonomischen Effizienz bei der Diagnosestellung, 
4. Erfolgreiche Überleitung der Betroffenen in die Regelversorgung zur Einleitung einer 

Therapie. 
 
Mittels GKV-Routinedaten sowie erhobener Primärdaten der Patient:innen und beteiligten Ärzt:innen 
in den ZSEs wird die Zielerreichung evaluiert. 
 
Hintergrund und Projektbeschreibung 
Das Projekt „ZSE-DUO – Duale Lotsenstruktur zur Abklärung unklarer Diagnosen in Zentren für 

Seltene Erkrankungen“ beschäftigt sich mit einer neuen Versorgungsform, zur Weiterentwicklung der 

Gesundheitsversorgung in der gesetzlichen Krankenversicherung. Im Rahmen des Projekts wurde 

deutschlandweit in elf Zentren für seltene Erkrankung eine duale Lotsenstruktur eingeführt. Neben 

Spezialist:innen für körperliche Beschwerden (Regelversorgung) sind eine Spezialist:innen für 

psychiatrisch-psychosomatische Erkrankungen in den gesamten Abklärungsablauf der unklaren 

Beschwerden involviert. Des Weiteren wurden mit regionalen Fallkonferenzen und überregionalen 

Fallkonferenzen der beteiligten ZSE weitere Strukturen geschaffen, fachübergreifende und 

interdisziplinären Expertise in den Abklärungsprozess mit einzubeziehen. 


