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Bei der amyotrophen Lateralsklero-
se (ALS) hat die Hilfsmittelversorgung
(HMV) eine zentrale Bedeutung. Seit
2011 wird die HMV von 4 ALS-Zentren
in einem internetunterstiitzten Ver-
sorgungsnetzwerk koordiniert. Die
Digitalisierung der HMV-Prozesse er-
maglicht eine Auswertung der Ver-
sorgungsrealitit im Vergleich unter-
schiedlicher ALS-Zentren, Hilfsmit-
telgruppen und Kostentrager. Die
Analyse der HMV ist ein wesentlicher
Schritt, um Behandlungsstandards
der HMV zu definieren. Die Ergebnis-
se haben praktische Implikationen
fiir die HMV bei der ALS und eine ge-
sundheitspolitische Dimension.

Hintergrund und Fragestellung

Die HMYV ist ein zentrales Element der
symptomatischen und palliativen Be-
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Hilfsmittelversorgung
bei der amyotrophen
Lateralsklerose

Analyse aus 3 Jahren Fallmanagement
in einem internetunterstiitzten

Versorgungsnetzwerk

handlung bei der ALS. Trotz ihrer so-
zialmedizinischen Relevanz wurde die
HMYV bei der ALS bisher nicht systema-
tisch untersucht [1]. In der vorliegenden
Studie wird die HMV an 4 ALS-Zentren
in einem Zeitraum von 3,5 Jahren ausge-
wertet. Diese Daten erlauben erstmalig
einen Direktvergleich (,Benchmarking")
der Versorgungspraktiken unterschied-
licher ALS-Spezialambulanzen sowie der
Kostentrager (Kranken- und Ersatzkassen
sowie private Krankenversicherungen) im
Hinblick auf Ablehnungsraten und Ver-
sorgungslatenzen bei definierten Hilfs-
mitteln (HM).

In der vorliegenden Untersuchung
werden folgende Fragen fiir 4 ausgewahl-
te ALS-typische HM-Gruppen bearbeitet:
== Wie ist die Versorgungsrate, d. h. der

Anteil der tatsachlich gelieferten HM

im Vergleich zu den érztlich indizier-

ten HM?

== Wie hoch ist die Ablehnungsrate der
verschiedenen HM durch Patienten
selbst und die Kostentréager?

== Wie lang ist die Versorgungslatenz
von der arztlichen Indikationsstellung
bis zur Lieferung eines HM durch
den Versorger?

Methoden

Die HMV an den ALS-Ambulanzen der
Berufsgenossenschaftlichen Universitits-
klinik Bergmannsheil (BGB) in Bochum,
der Charité — Universitdtsmedizin Berlin
(Charité), der Medizinischen Hochschule
Hannover (MHH) sowie des Universitits-
klinikums Jena (UK]) wurde fiir den Zeit-
raum von Juni 2011 bis Oktober 2014 aus-
gewertet (B Tab. 1). Die Datenerfassung

Funke, T. Grehl, J. GroBkreutz haben gleicherma-
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Tab. 1 Hilfsmittelversorgung an 4 ALS-Zentren im Vergleich

Zentrum BGB Charité MHH UKJ Gesamt
Projektbeginn Juni2011  August2011  August2013  Juni2012
Patientenzahl 232 941 65 164 1479
Orthetik

Indiziert (n) 149 952 28 135 1264
Versorgt (n) 126 741 13 88 968
Versorgungsrate (%) 84,6 77,8 46,4 65,2 76,6
Unterstiitzte Kommunikation

Indiziert (n) 113 654 35 110 912
Versorgt (n) 69 395 20 63 547
Versorgungsrate (%) 61,1 60,4 57,1 57,3 60,0
Therapeutische Bewegungsgerate

Indiziert (n) 30 300 8 65 403
Versorgt (n) 21 168 3 39 231
Versorgungsrate (%) 70,0 56,0 37,5 60,0 573
Elektrorollstiihle

Indiziert (n) 82 566 29 57 734
Versorgt (n) 48 291 15 29 383
Versorgungsrate (%) 58,5 51,4 51,7 50,9 52,2
Hilfsmittelgruppen (gesamt)

Indiziert (n) 374 2472 100 367 3313
Versorgt (n) 264 1595 51 219 2129
Versorgungsrate (%) 70,6 64,5 59,7 51,0 64,3

kum Jena, n Anzahl der Hilfsmittel.

ALS amyotrophe Lateralsklerose, BGB Berufsgenossenschaftliche Universitdtsklinik Bergmannsheil, Bochum,
Charité Charité — Universitatsmedizin Berlin, MHH Medizinische Hochschule Hannover, UKJ Universitatsklini-

Tab.2 Datensdtze zur Analyse der Hilfsmittelversorgung

Datensatz Beschreibung

Diagnose Nach ICD-10

Krankenversicherung Kostentrdger der Gesetzlichen oder Privaten Krankenversicherung
Wohnort Postleitzahl; fiir Zuordnung zum ALS-Zentrum

Hilfsmittelgruppe

Kategorisierung der Hilfsmittel (hier in Orthesen, unterstitzte
Kommunikation, therapeutische Bewegungsgeréte und Elektro-
rollstiihle)

Spezifikation des Hilfsmittels

Detaillierte Beschreibung gemaf Hilfsmittelkatalog des GKV-Spit-
zenverbandes

Name des Hilfsmittels

Produktbezeichnung mit Handelsnamen

Versorgungsanfrage

Datum der Veranlassung der Hilfsmittelversorgung durch den Arzt

Lieferung

Datum der Auslieferung des Hilfsmittels und Herstellen der Ge-
brauchsfahigkeit

Versorgungslatenz

Wird aus dem Zeitintervall (in Tagen) zwischen Versorgungsanfrage
und Lieferung des Hilfsmittels ermittelt

Ablehnung der Versorgung

Datum einer Ablehnung der Hilfsmittelversorgung

Ablehnungsgriinde

Auswahlmenii standardisierter Ablehnungsgriinde durch Patien-
ten und Kostentrager

ALS amyotrophe Lateralsklerose, GKV Gesetzliche Krankenversicherung.

erfolgte auf Basis eines informierten Ein-
verstandnisses der Patienten.

Bei Ambulanzpartner (AP) handelt
es sich um ein Konzept des ambulanten
Versorgungsmanagements, das ein Fall-
management mit einem internetbasier-
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ten Managementportal (http://www.am-
bulanzpartner.de) kombiniert. Der HM-
Bedarf wurde im direkten Arzt-Patien-
ten-Kontakt ermittelt. Er wurde auf einem
Formblatt des AP-Netzwerkes markiert,
das ein Auswahlmenii von ALS-typischen

HM-Gruppen beinhaltet (Mobilitits-,
Transfer-, Pflege- und Kommunikations-
hilfen, Orthesen u. a.). In Freitextfeldern
konnen zusétzliche HM und Konkreti-
sierungen sowie Priferenzen der Patien-
ten zu HM und Versorgern dokumentiert
werden. Das Formular wird per Fax oder
Scan an das ,,Datenmanagement” versen-
det. Dabei handelt es sich um speziell ge-
schulte Personen, die fiir die Digitalisie-
rung des Formblattes verantwortlich sind.

Der entstandene Datensatz (sozialme-
dizinische Daten und HM-Bedarfe des
Patienten) wird in einer digitalen Versor-
gungskette des Portals an einen Fallma-
nager (w/m) weitergeleitet. Dieser erfasst
den Versorgungsbedarf und ordnet das
HM einem geeigneten Versorger zu. Die
Kriterien der Zuordnung sind die Wohn-
ortnahe, Subspezialisierung und Vertrags-
verhiltnisse des HM-Versorgers in Be-
zug auf den Versicherten und das HM.
Dieses Fallmanagement erfolgt im Auf-
trag des Patienten. Der Patient hat jeder-
zeit die Moglichkeit, von der Versorgung
durch Netzwerkpartner zuriickzutreten
oder Versorger der eigenen Wahl zu be-
auftragen. Mit der Zuordnung eines HM-
Bedarfs zu einem Leistungserbringer er-
hilt der Versorger einen Zugang zu den
versorgungsrelevanten Daten auf dem
AP-Portal. Der Leistungserbringer kon-
taktiert den Patienten und vereinbart eine
Beratung und Erprobung. Auf dieser Ba-
sis wird eine drztliche Verordnung erstellt
und an den Leistungserbringer versen-
det. Das Dokument wird beim Kostentra-
ger zur Priifung der medizinischen Indi-
kation und Wirtschaftlichkeit eingereicht.
Durch den Kostentréger erfolgt eine Ge-
nehmigung oder Ablehnung der HMV.
Bei einer Genehmigung wird das HM
beim Patienten ausgeliefert und in Be-
trieb gesetzt. Die genannten Versorgungs-
schritte werden auf dem Portal digital do-
kumentiert und prozessiert (B Tab. 2) so-
wie durch den Fallmanager inhaltlich und
zeitlich koordiniert. Durch die Nutzung
von AP werden die Daten und Prozes-
se in standardisierter Weise digitalisiert
und den beteiligter Personenrollen (Pa-
tient, Arzt, Koordinator, Leistungserbrin-
ger) bereitgestellt. Die Organisationsform,
Datenschutzkonzeption, technische Um-
setzung und Finanzierung von AP wurde
an anderer Stelle beschrieben (2, 3].



Zusammenfassung - Summary

Stichprobe

Einschlusskriterien waren eine schrift-
liche Einwilligung des Patienten und die
Diagnose einer ALS (ICD-10: GI12.2) ein-
schliefSlich der klinischen Varianten [4, 5,
6]. Erfasst wurden samtliche HM, die in-
nerhalb des AP-Netzwerkes versorgt wur-
den. Die Analyse der HMV wurde da-
bei auf 4 ausgewidhlte HM-Gruppen be-
schriankt: Orthesen (die Gesamtheit von
Arm-, Bein- und Zervikalorthesen), the-
rapeutische Bewegungsgerite (,,Bewe-
gungstrainer” der unteren und oberen Ex-
tremitéten mit Elektroantrieb zur passiven
Bewegung paretischer Extremititen), HM
der unterstiitzten Kommunikation (ein-
schliefllich ,Tablet-Computern® sowie
hand-, kopf- und augengesteuerten Kom-
munikationshilfen) und Elektrorollstithle
(einschliefllich Leichtgewicht- und Mul-
tifunktionsrollstithlen mit elektrischer
Schiebehilfe). Die Auswahl der analysier-
ten HM-Gruppen orientierte sich an ihrer
Relevanz, Haufigkeit und Kostenintensi-
tat [7, 8, 9,10, 11]. Orthesen und therapeu-
tische Bewegungsgerite werden mit einer
supportiven Zielstellung zum Erhalt oder
zur Starkung motorischer Funktionen ein-
gesetzt. Die HMV mit unterstiitzter Kom-
munikation und Elektrorollstithlen dient
der Kompensation motorischer Defizi-
te in den Dimensionen der Kommunika-
tion und Mobilitit. Mit dieser HM-Aus-
wahl wurden unterschiedliche Dimensi-
onen der ALS-HMV abgebildet.

Untersuchungsmethoden
und Analysekriterien

Eine Ubersicht der analysierten Daten im
Prozess der HMV findet sich in @ Tab. 2.
Aus der Zeitdifferenz zwischen der Indi-
kationsstellung der HMV und dem Lie-
ferdatum wurde die Versorgungslatenz in
Tagen ermittelt. Der Anteil der gelieferten
HM zur Gesamtheit der arztlich indizier-
ten HM wurde als Versorgungsrate defi-
niert. Die Ablehnung einer HMV wurde
in einem gesonderten Statusschritt doku-
mentiert (Datum; Ablehnung durch Pa-
tient oder Kostentrager; Griinde der Ab-
lehnung). Beriicksichtigt wurden aus-
schlieSlich endgiiltige Ablehnungen. In-
itiale Ablehnungen, die durch Wider-
spruchsverfahren revidiert wurden, sind
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Zusammenfassung

Hintergrund. Die Hilfsmittelversorgung
(HMV) ist ein zentrales Element in der Be-
handlung der amyotrophen Lateralsklerose
(ALS). Seit 2011 wird die HMV an den univer-
sitaren ALS-Zentren in Berlin, Bochum, Han-
nover und Jena in einem internetunterstiitz-
ten Versorgungsnetzwerk koordiniert. Die Di-
gitalisierung der HMV ermdéglicht eine effizi-
ente Auswertung der Versorgungsrealitdt.
Zielstellung. Die Hilfsmittel (HM) in den
Gruppen,Orthesen” (OT), ,unterstiitzte Kom-
munikation” (UK), ,therapeutische Bewe-
gungsgerate” (TB) und ,Elektrorollstiihle”
(ER) wurden hinsichtlich der Versorgungsra-
te (Anteil der ausgelieferten an den indizier-
ten HM), der Ablehnung durch Patienten und
Kostentrager sowie der Versorgungslatenz
analysiert.

Ergebnisse. Im Zeitraum Juni 2011 bis Ok-
tober 2014 wurden 1479 ALS-Patienten mit
12.478 HM koordiniert — davon 3313 HM in
den Gruppen OT, UK, TB und ER. Die mittle-
re Versorgungsrate dieser HM betrug 64,3%.
Eine Ablehnung der HMV durch Patienten

DOI 10.1007/500115-015-4398-2
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selbst fand sich bei 9,8% (OT 5,4%; UK 9,8%;
TB 10,2%; ER 15,6%). In der Ablehnungsra-

te durch Kostentrager und der Versorgungs-
latenz ergaben sich erhebliche Unterschiede:
OT (16,2%; 68 Tage, n=734), UK (30,4%; 96 Ta-
ge, n=392), TB (34,8%; 113 Tage, n=164) so-
wie ER (35,6%; 129 Tage, n=259). Die Ableh-
nungsraten zeigten signifikante Unterschiede
zwischen den Kostentrdgern.
Schlussfolgerung. Insgesamt 64% der arzt-
lich indizierten HM erreichten die Patienten.
Die Ablehnungsraten durch Patienten und
Kostentrager sowie die Versorgungslatenzen
waren hoch. Die Leistungsunterschiede zwi-
schen Kostentragern konnen erheblich sein.
Eine wichtige Zukunftsaufgabe ist die Ent-
wicklung von Indikationskriterien der HMV
und ihre Integration in Behandlungspfade
und Leitlinien der Fachgesellschaften.

Schliisselworter

Amyotrophe Lateralsklerose -
Hilfsmittelversorgung - Kostentrager -
Ablehnungsrate - Versorgungslatenz

Summary

Background. The provision of assistive de-
vices (PAD) is a key element of care in amyo-
trophic lateral sclerosis (ALS). Since 2011, as-
sistive devices (AD) have been coordinated in
an internet-supported care network at uni-
versity-based ALS centers in Berlin, Bochum,
Hannover and Jena. The digitization of PAD
processes has facilitated the evaluation of re-
al-life ALS care.

Objectives. Orthotics (OT), augmentative
and alternative communication (AAC), sup-
ported treadmill (ST) and powered wheel-
chair (PW) were the PAD groups analyzed for
delivery rates (proportion of delivered AD vs.
medically indicated AD), rejection by patients
and payers and latency of provision of care.
Results. Between June 2011 and October
2014 a total of 1479 patients and 12,478 AD
were coordinated, among which 3313 PAD
were related to OT, AAC, ST or EM. The me-
dian delivery rate was 64.3%. The mean re-
jection rate by patients was 9.8% (OT 5.4%,
AAC 9.8%, ST 10.2% and PW 15.6%). Marked

Provision of assistive devices in amyotrophic lateral
sclerosis. Analysis of 3 years case management
in an internet-based supply network

differences were noted in the rejection rate
by payers and in care provision latency: OT
(16.2%, 68 days, n=734), AAC (30.4%, 96
days, n=392), ST (34.8%, 113 days, n=164)
and PW (35.6%, 129 days, n=259). Analysis of
rejection rates showed significant differences
among insurers.

Conclusion. Only two thirds of the medically
indicated AD reached the patients. Rejection
rates by patients and payers and latency of
provision of care were high. The PAD can sub-
stantially vary among health insurance com-
panies. The establishment of consented cri-
teria for PAD and their integration into treat-
ment regimens and guidelines are crucial
tasks for the future.

Keywords

Amyotrophic lateral sclerosis - Provision

of assistive devices - Health insurance
companies - Rejection rate - Latency of care
provision
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Abb. 1 A Ablehnung der Hilfsmittelversorgung durch Patienten im Vergleich der Hilfsmittelgrup-
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Abb. 2 A Ablehnung der Hilfsmittelversorgung durch die Kostentrager im Vergleich der Hilfsmittel-

gruppen

nicht als Ablehnung gewertet worden.
Der Anteil der abgelehnten HM im Ver-
gleich zur Gesamtheit der &rztlich indi-
zierten HM wurde als Ablehnungsrate
bezeichnet. In der Analyse der Kranken-
kassen wurden die fiinf haufigsten Kos-
tentrdger der Gesetzlichen Krankenver-
sicherung (GKV) beriicksichtigt: AOK
- Die Gesundheitskasse (AOK); Techni-
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ker Krankenkasse (TK); BARMER GEK
(BEK) und DAK - Gesundheit (DAK).
Aufgrund der geringen Patientenzahlen
der einzelnen Betriebs- (BKK) und In-
nungskrankenkassen (IKK) wurden diese
Versicherten in der Gruppe der BKK (mit
IKK) zusammengefasst. Analog wurde
mit Versicherten der Privaten Kranken-

versicherungen (PKV) verfahren (Grup-
pe der PKV).

Datenanalyse

Fiir die Analyse der indizierten HM wur-
de eine Grundgesamtheit von 3313 HMV
untersucht. Bei der Ermittlung der Ableh-
nungsraten (durch Patienten und Kosten-
trager) wurden alle HMYV, bei denen an-
dere Griinde zu einer Nichtversorgung
fuhrten (Patient verstorben; HM medi-
zinisch ungeeignet etc.) aus der Stichpro-
be ausgeschlossen (resultierende Stich-
probe: 3192 HM). Bei den Ablehnungs-
raten durch die Kostentrager wurden alle
HMYV, die vom Patienten abgelehnt wur-
den, nicht in der Stichprobe beriicksich-
tigt (resultierende Stichprobe: 2880 HM).
In der Berechnung der Versorgungslatenz
wurden gelieferte HMV ausgeschlossen,
deren Lieferdatum nicht dokumentiert
war (resultierende Stichprobe: 1545 HM).

Die statistische Untersuchung erfolgte
mit IBM SPSS Statistics 22.0 (IBM Cor-
poration, Armonk, USA). Fiir die Berech-
nungen der Latenzen wurden Mediane so-
wie Mittelwerte mit Standardfehlern des
Mittelwerts ermittelt. Unterschiede zwi-
schen den Versorgungslatenzen wurden
mithilfe des Kruskal-Wallis-Tests unter-
sucht. Fiir den Vergleich der Ablehnungs-
raten wurden die Kostentriger paarwei-
se mit dem y>-Test nach Pearson verg-
lichen.

Ergebnisse

Charakteristika der Stichprobe

Im AP-Netzwerk wurden im Untersu-
chungszeitraum 1479 ALS-Patienten ver-
sorgt. Dabei wurden insgesamt 12.478 HM
koordiniert und systematisch erfasst. Die
Datenanalyse wurde auf die indizierten
HM der Orthesen (n=1264), unterstiitz-
ten Kommunikation (n=912), therapeu-
tischen Bewegungsgerite (n=403) und
Elektrorollstiihle (n=734) beschrénkt (ge-
samt: 3313 HM; B Tab. 1). Die teilneh-
menden ALS-Zentren haben in unter-
schiedlichem Umfang die Indikation zur
HMYV gestellt und innerhalb des Netz-
werks koordiniert. Dabei ergab sich die
folgende Haufigkeitsverteilung (prozen-
tualer Anteil an der Gesamtheit der analy-



Tab.3 Hilfsmittelversorgung im Vergleich der Krankenkassen — die Ablehnungsraten

Kostentrager AOK BEK BKK DAK  PKV TK Gesamt
Orthetik

Indiziert (n) 228 205 274 113 118 216 1154
Abgelehnt (n) 58 22 50 12 21 24 187
Ablehnungsrate (%) 25,4 10,7 18,2 10,6 17,8 11,1 16,2
Unterstiitzte Kommunikation

Indiziert (n) 172 134 187 76 83 131 783
Abgelehnt (n) 33 41 59 26 39 40 238
Ablehnungsrate (%) 19,2 30,7 31,6 342 47,0 30,5 30,4
Therapeutisches Bewegungsgerate

Indiziert (n) 74 62 92 25 32 68 353
Abgelehnt (n) 18 21 48 8 13 15 123
Ablehnungsrate (%) 243 339 52,2 320 406 22,1 348
Elektrorollstiihle

Indiziert (n) 118 104 145 60 54 109 590
Abgelehnt (n) 49 39 73 1 27 20 210
Ablehnungsrate (%) 41,5 28,8 50,3 183 50,0 18,3 35,6
Hilfsmittelgruppen (gesamt)

Indiziert (n) 592 505 698 274 287 524 2880
Abgelehnt (n) 158 114 230 57 100 99 758
Ablehnungsrate (%) 26,7 22,6 33,0 208 348 189 26,3
AOK AOK - Die Gesundheitskasse, BEK BARMER GEK, BKK Betriebskrankenkassen, DAK DAK — Gesundheit,
Private Krankenversicherung (PKV), TK Techniker Krankenkasse

sierten HM): Charité =2472 HM (74,6%);
BGB =374 HM (11,3%); MHH =100 HM
(3%); UKJ =367 HM (11,1%; @ Tab.1).
In den 5 hiufigsten GKV und der Ge-
samtheit der PKV-Versicherten zeigte
sich folgende Héufigkeitsverteilung der
indizierten HM (prozentualer Anteil an
der Gesamtheit der analysierten HM):
BKK =792 HM (23,9%); AOK =687 HM
(20,7%); TK =594 HM (17,9%); BEK
=574 HM (17,3%); PKV =364 HM (11,0%)
und DAK =302 HM (9,1%).

Versorgungsrate

Die Versorgungsrate der untersuch-
ten HM-Gruppen betrug fiir alle Zent-
ren 64,3%. Die Differenzierung der ALS-
Zentren zeigte deutliche Unterschiede
zwischen den Versorgungsraten: BGB
=70,6%; Charité =64,5%; MHH =51,0%
und UK]J =59,7%. Zwischen den HM-
Gruppen ergaben sich erhebliche Unter-
schiede der mittleren Versorgungsrate:
Orthesen 76,6%, unterstiitzte Kommuni-
kation 60,0%, therapeutische Bewegungs-
gerdte 57,3% und Elektrorollstiihle 52,2%
(B Tab.1).

Ablehnung der HMV
durch Patienten

In @ Abb. 1ist die Ablehnungsrate der
HMYV durch Patienten dargestellt (ins-
gesamt 9,8%). Zwischen den HM-Grup-
pen ergaben sich deutliche Unterschiede
der Ablehnungsrate. Die Versorgung mit
Orthesen hatte eine sehr hohe Akzeptanz
(Ablehnungsrate 5,4%). Die HMV mit
Elektrorollstithlen war mit einer hohen
Ablehnungsrate durch Patienten verbun-
den (15,6%). Die HMV mit unterstiitzter
Kommunikation (9,8%) und therapeuti-
schen Bewegungsgeriten (10,2%) zeigte
intermedidre Werte. Die patientenseitige
Ablehnung einer HMV betrug bei Versi-
cherten der GKV 8,9-9,9%. Das Ableh-
nungsverhalten durch Patienten war in-
nerhalb der GKV damit recht einheitlich.
Auffillig war jedoch eine deutlich hohe-
re Ablehnung der HMV bei Versicherten
der PKV (16,1%).

Ablehnung der HMV
durch Kostentrager

Die Ablehnungsrate der HMV durch die
Kostentrager zeigt @ Abb. 2. Dabei wur-
den die HMV-Prozesse ausgewertet, bei

denen eine zustimmende oder ablehnen-
de Entscheidung der Kostentrager doku-
mentiert und nachvollziehbar war. Von
2880 HM wurden 758 von den Kosten-
trdgern abgelehnt (26,3%). Zwischen den
Kostentrdgern ergaben sich deutliche
Unterschiede der Ablehnungsraten. Die
TK (18,9%) und DAK (20,8%) zeigten im
Vergleich die geringsten Ablehnungsra-
ten, wahrend die PKV (34,8%) und BKK
(33,0%) die hochsten Ablehnungsraten
aufwiesen.

Vergleich der HM-Gruppen
Zwischen den HM-Gruppen ergaben
sich erhebliche Unterschiede der Ableh-
nungsrate durch die Kostentrager: Or-
thesen 16,2%, unterstiitzte Kommunika-
tion 30,4%, therapeutische Bewegungs-
gerite 34,8% und Elektrorollstiihle 35,6%
(B Abb. 2). Fiir Orthesen zeigte sich da-
mit eine relativ geringe Ablehnung durch
Krankenkassen, wihrend die anderen
HM-Gruppen hohe Ablehnungsraten
aufwiesen.

Vergleich der Kostentrager

Das Bewilligungs- und Ablehnungsver-
halten der Kostentrager war different
und heterogen (8 Tab.3 und @ Abb.3).
So zeigte die AOK eine 2,5-fach erhohte
Ablehnungsrate der Orthesen (25,4%) im
Vergleich zur DAK (10,6%). Im Gegen-
satz dazu fand sich fiir die unterstiitz-
te Kommunikation bei der AOK die ge-
ringste Ablehnungsrate (19,2%), wihrend
die DAK einen hohen Ablehnungswert
zeigte (32%). Bei den therapeutischen
Bewegungsgeriten ergaben sich insge-
samt hohe Ablehnungsraten. Dennoch
waren auch hier 2,3-fache Unterschiede
zwischen den Kostentrdgern nachweis-
bar (BKK 52,2% vs. TK 22,1%). Bei Elekt-
rorollstithlen bestand die hochste Ableh-
nungsrate. Die Unterschiede zwischen
den Kostentragern waren erheblich (BKK
50,3% vs. TK 18,3%).

Versorgungslatenz

Bei 468 HMV lagen inkomplette Daten-
sitze vor (Lieferung erfolgt, aber Liefer-
datum des HM nicht dokumentiert). Die-
se Datensdtze wurden bei der Kalkula-
tion der Versorgungslatenz nicht beriick-
sichtigt. Die Analyse der Versorgungsla-
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Abb. 3 A Ablehnung der Hilfsmittelversorgung durch Krankenkassen im Vergleich der Kostentrager und Hilfsmittelgruppen.
AOK AOK - Die Gesundheitskasse, BEK BARMER GEK, BKK Betriebskrankenkassen, DAK DAK — Gesundheit, PKV Private Kran-
kenversicherung, TK Techniker Krankenkasse. Die Signifikanzniveaus fiir die Ablehnungsunterschiede zwischen Kostentra-
gern wurden mit einem Balken und den Symbole gekennzeichnet: **: p<0,001; #: p<0,01; ##: p<0,05. Die Effektstérke wurde
mit der Odds Ratio (OR) und den 95%-Konfidenzintervall erfasst und mit laufenden Ziffern (1-21) dem betrachteten statisti-
schen Zusammenhang (Balken) zugeordnet. Fiir Orthesen: 1: AOK/TK 2,729 (1,625-4,584); 2: AOK/DAK 2,872 (1,472-5,604);
3: AOK/BEK 2,838 (1,665-4,838); 4: BKK/BEK 1,855 (1,08-3,185); 5: BKK/TK 1,786 (1,058-3,014); fiir unterstiitzte Kommuni-
kation: 6: TK/AOK 1,852 (1,088-3,155); 7: DAK/AOK 2,188 (1,193-4,016); 8: BKK/AOK 1,941 (1,19-3,165); 9: AOK/BEK 1,855
(1,095-3,145); fiir therapeutische Bewegungsgerdte: 10: AOK/DAK 3,39 (1,736-6,623); 11: BKK/BEK 2,128 (1,094-4,149); 12:
BKK/TK 3,855 (1,906-7,795); fiir Elektrorollstiihle: 13: AOK/TK 3,45 (1,803-6,601); 14: AOK/DAK 2,946 (1,321-6,573); 15: AOK/
BEK 2,166 (1,175-3,993); 16: PKV/BEK 2,469 (1,248-4,878); 17: BKK/BEK 2,469 (1,445-4,219); 18: BKK/TK 4,45 (2,48-7,986);
19: BKK/DAK 4,455 (2,145-9,253); 20: PKV/DAK 4,454 (1,916-10,309); 21: PKV/TK 4,45 (2,164-9,151)
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tenz war auf die gelieferten HM mit kom-
pletten Datensétzen beschrankt (n=1545).
Zwischen den HM-Gruppen ergaben
sich erhebliche Unterschiede der mittle-
ren Versorgungslatenz (8 Abb. 4): Or-
thesen 67,9+71,5 Tage (n=734), unter-
stiitzte Kommunikation 96,1+60,6 Tage
(n=392), therapeutische Bewegungsgerite
113,3£70,9 Tage (n=164) und Elektroroll-
stithle 129,7+84,6 Tage (n=259). Zwischen
einzelnen Kostentragern fanden sich bei
der unterstiitzen Kommunikation und
Orthetik signifikante Unterschiede in der
Versorgungslatenz (Kruskal-Wallis-Test;
Signifikanzniveau p<0,05). Bei Elektro-
rollstithlen und therapeutischen Bewe-
gungsgeriten bestanden keine signifikan-
te Unterschiede (8 Abb. 4).

Diskussion

Die vorliegende Untersuchung ist die ers-
te systematische Analyse der HMV bei

Versorgungslatenz (d)

Unterstiizte Kommunikation

der ALS in Deutschland. Dabei wurden
Daten aus 4 ALS-Zentren erfasst, die in
einem digital unterstiitzten Versorgungs-
netzwerk zusammenarbeiten. Eine Starke
der Untersuchung liegt in der Erfassung
der Versorgungsrealitt dieser Zentren.
Das Fall-, Dokumenten- und Datenma-
nagement war standardisiert und digita-
lisiert. Die Verordnerstruktur war homo-
gen (Fachérzte fiir Neurologie in speziali-
sierten ALS-Zentren). Diese Homogenitét
war zugleich eine Limitation der Untersu-
chung, da sie mit einer Selektion beson-
derer Krankheitsverldufe verbunden sein
kann. Im Fokus der Analyse standen aus-
gewihlte HM, um eine hohe Vergleich-
barkeit zwischen ALS-Zentren und Kos-
tentrdgern zu erreichen. Zugleich blie-
ben zahlreiche Fragestellungen noch un-
bearbeitet (z. B. die Haufigkeitsverteilung
aller HM und ihre Differenzierung). Bei
22% der HMV (468 HM) konnte die Ver-
sorgungslatenz nicht analysiert werden,

Elektrorolistiihle

A
200
T
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T il T
- T
100 Abb. 4 < Versorgungsla-
tenz im Vergleich der Hilfs-
mittelgruppen und Kosten-
o trager (Mittelwerte). AOK
AOK - Die Gesundheitskas-
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da die Lieferdaten nicht dokumentiert wa-
ren. Dabei ist zu spekulieren, dass insbe-
sondere bei HM mit hoher Versorgungs-
latenz die Lieferdaten nicht erfasst wur-
den und moglicherweise hohere Versor-
gungslatenzen vorlagen. Weitgehend un-
bekannt sind die Haufigkeiten und Ergeb-
nisse sozialrechtlicher Widerspruchs- und
Klageverfahren bei einer Ablehnung der
HMV. In zukiinftigen Studien wird von
Interesse sein, ob die Ablehnungsraten
und Latenzen der HMV einen Einfluss
auf die Lebensqualitit und das Uberle-
ben bei der ALS haben. Insbesondere die
Versorgungsrate von Hilfsmitteln der Be-
atmungsversorgung ist ein potenzieller,
aber noch nicht untersuchter Prognose-
faktor bei der ALS.

Die Studie erlaubt erstmalig eine inte-
grierte Betrachtung aller beteiligten Per-
sonenrollen der HMV (Arzte, Patienten,
Versorger, Kostentréger). Die HM-Analy-
se einzelner Kostentrager, z. B. des ,,Hilfs-
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mittelreports der BEK, beruht iiberwie-
gend auf Kostendaten [11, 12]. Patienten-
und arztseitige Faktoren sowie Daten
zu Prozessen und Zeitabldufen sind den
Krankenkassen nur eingeschrinkt zu-
ginglich. Diese Limitation wurde in der
vorliegenden Studie iiberwunden. Die
kostentrégeriibergreifende Datenerfas-
sung ermoglichte eine vergleichende Ana-
lyse unterschiedlicher Kranken- und Er-
satzkassen.

Die Versorgungsrate in den ALS-Zen-
tren variierte und reichte von 51,0-70,6%
(8 Tab. 1). Ursichlich kommen metho-
dische Effekte infrage, da das AP-Versor-
gungsnetzwerk an den ALS-Ambulanzen
zu unterschiedlichen Zeitpunkten (zwi-
schen Juni 2011 und August 2013) initiiert
wurde. Weiterhin bestanden an den Zent-
ren unterschiedliche Versorgungsschwer-
punkte. Dieser Faktor ist relevant, da die
HMYV eine ausreichende Ressourcenallo-
kation erfordert (Beratung zu HM; Doku-
mentation, Begriindung und Begutach-
tung von HMV). Neben der arztseitigen
Indikationsstellung wird die Versorgungs-
rate durch Patienten, Leistungserbringer
und Kostentréager bestimmt.

Die Ergebnisse zeigen eine Ableh-
nungsrate durch Patienten (9,8%), die
sich mafigeblich in den einzelnen HM-
Gruppen unterscheidet. So ist die Akzep-
tanz von Orthesen sehr hoch (Ablehnung
5,4%), wahrend die Rollstuhlversorgung
deutlich haufiger von Patienten abgelehnt
wird (15,6%; 8 Abb. 1). Die Ursachen der
patientenseitigen Ablehnung wurden bis-
her nicht im Detail analysiert. Zu dis-
kutieren ist eine subjektiv erlebte Stig-
matisierung durch HM (z. B. Rollstuhl-
nutzung), die fehlende Infrastruktur der
HMYV (z. B. fehlende Unterstellmoglich-
keit fiir Elektrorollstiihle in stadtischen
Wohnlagen) oder das subjektive Erleben
von HM als ,Meilenstein® einer progre-
dienten Erkrankung. Ein weiterer Fak-
tor der Unterversorgung kann die Frus-
tration von Patienten durch die Verzoge-
rung der HMV sein [13], die in der Daten-
banksystematik dieser Studie als ,,Ableh-
nung durch Patienten klassifiziert wur-
de. In diesem Zusammenhang ist auffil-
lig, dass die PKV die hochste patienten-
seitige (16,1%) Ablehnung der HMV zeig-
te. Dabei sind soziookonomische Fakto-
ren (z. B. Belastungen durch das Kosten-
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erstattungsprinzip) zu diskutieren. Die
Ermittlung der patientenseitigen Ableh-
nungsgriinde, das reale Nutzungsverhal-
ten und die Zufriedenheit mit Versor-
gungsoptionen sind Gegenstand weiterer
Untersuchungen.

In den analysierten HM-Gruppen er-
gaben sich deutliche Unterschiede in der
Ablehnungsrate durch Kostentrager und
der Versorgungslatenz. Bei Orthesen fand
sich die geringste Ablehnungsrate (16,2%)
und Versorgungslatenz (68 Tage). Die
HM-Gruppen der unterstiitzten Kom-
munikation und therapeutischen Bewe-
gungsgerite ergaben etwa doppelt so ho-
he Ablehnungsraten (34,8 und 30,4%)
und deutlich héhere Versorgungslatenzen
(113 und 96 Tage). Die fiir die ALS beson-
ders relevante HMV mit Elektrorollstith-
len zeigte die grofite Problematik (Ableh-
nungsrate: 35,6%; Versorgungslatenz: 129
Tage; @ Abb. 3;4).

In der Ablehnungsrate der Kostentra-
ger konnten erhebliche Unterschiede zwi-
schen den einzelnen Kranken- und Er-
satzkassen nachgewiesen werden. Insge-
samt bestanden bei der TK und DAK die
geringsten Ablehnungsraten. Vor allem in
der HMV mit Elektrorollstithlen fand sich
eine signifikant geringere Ablehnung bei
der TK und DAK (beide 18,3%) im Ver-
gleich zur AOK (41,5%), BKK (50,3%) und
PKV (50,0%).

Die Daten zu Ablehnungsraten und
zur Versorgungslatenz einzelner HM ha-
ben unmittelbare praktische Implikati-
onen in der Betreuung von ALS-Pati-
enten. Bereits in der Beratung zu den indi-
zierten HM sollten die Patienten iiber die
zu erwartende Ablehnungswahrschein-
lichkeit und die Moglichkeit eines Wider-
spruchs im Falle einer Ablehnung infor-
miert werden. Vor dem Hintergrund des
progredienten Charakters der ALS ist das
Konzept der ,.Vorabberatung® zu HM mit
hoher Versorgungslatenz (z. B. bei Kom-
munikationshilfsmitteln oder Elektroroll-
stithlen) anzubieten.

Die Daten zur PKV entstanden durch
die gemeinsame Betrachtung und Aus-
wertung aller Kostentriger der PKV. Eine
Differenzierung unterschiedlicher priva-
ter Krankenversicherungen war metho-
disch noch nicht méglich, da die Anzahl
der Versicherten pro PKV zu gering war.
Bei der GKV war die Analyse auf die hidu-

figsten Kostentrager begrenzt. Eine Re-
gionalisierung der Leistungsdaten fiir die
GKYV und PKV war ebenfalls noch nicht
moglich. Entgegen der medialen Dis-
kussion ergaben sich in unserer Unter-
suchung keine Hinweise auf eine ,,Zwei-
Klassen-Medizin“ zugunsten der PKV.
Vielmehr zeigte die PKV in den unter-
suchten ALS-HM die hochste Ableh-
nungsrate. Allerdings fanden sich auch in-
nerhalb der GKV signifikante Leistungs-
unterschiede, die sich mit divergieren-
den Ablehnungsraten (bis zu einem Fak-
tor von 2,5) darstellten. Aufgrund der er-
heblichen Leistungsunterschiede miis-
sen ,,Klassenunterschiede® innerhalb der
GKV diskutiert werden. Eine Reproduk-
tion und o6ffentliche Bereitstellung dieser
Daten hat das Potenzial fiir einen breite-
ren gesundheitspolitischen Diskurs.

Die hochsignifikanten Unterschiede in
der Ablehnung von HM zwischen einzel-
nen GKV deuten auf Differenzen in Be-
willigungsprozessen innerhalb der Kran-
kenkassen hin. Die kasseninternen Ent-
scheidungsprozesse der HMYV sind weit-
gehend unbekannt. Die bestehende Dis-
krepanz in der arzt- und kostentragerseiti-
gen Einschitzung der HMV-Indikation ist
ineffektiv und mit einem hohen Ressour-
cenverbrauch der beteiligten Personenrol-
len verbunden (Arzt, Patient, Leistungs-
erbringer und Kostentréger; [14, 15]). Die
hohe systematische Ablehnungsrate und
Versorgungslatenz in der HMV zeigt die
Notwendigkeit einer Konsensbildung
zwischen Fachgesellschaften und Kosten-
tragern [16]. Eine wichtige und ambitio-
nierte Zukunftsaufgabe liegt in der Auf-
nahme der HMV in Behandlungspfade
und neurologische Leitlinien, in denen
Versorgungsziele, Indikationskriterien
und Qualititsmerkmale der HMV defi-
niert werden.

Fazit fiir die Praxis

== Bei der ALS erreichen lediglich zwei
Drittel der arztlich indizierten Hilfs-
mittel die Patienten. Dabei bestehen
erhebliche Unterschiede in der Ver-
sorgung mit Orthesen, Hilfsmitteln
der unterstiitzten Kommunikation
und Elektrorollstiihlen. Wichtige Fak-
toren der Nichtversorgung liegen so-



wohl beim Patienten als auch beim
Kostentrager.

== Die Ablehnungsrate durch Kranken-
kassen und die Versorgungslatenz
sind bei den untersuchten ALS-Hilfs-

mitteln hoch. Beide Aspekte sollten in

der Beratung aktiv thematisiert wer-

den, um eine Demoralisierung der Pa-

tienten abzuwenden und die Option
eines Widerspruchs gegeniiber dem
Kostentrager darzustellen.

== Ein Direktvergleich von fiinf hdaufigen

Kostentragern der GKV zeigte grof3e
Unterschiede in der Ablehnungsra-

te von ALS-Hilfsmitteln. Hinweise auf

eine,,Zwei-Klassen-Medizin” zuguns-
ten der PKV ergaben sich nicht.

== Ablehnungs- und Latenzdaten zur
Hilfsmittelversorgung einzelner Kos-
tentrdger, die aus digital unterstiitz-
ten Versorgungsnetzwerken entste-
hen, konnen in der Zukunft ein Ent-
scheidungskriterium fiir Versicher-
te sein, einen Wechsel innerhalb der
GKV vorzunehmen.
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