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Kurzfassung

Hintergrund

Patientinnen und Patienten mit einer seltenen Erkrankung stehen oftmals vor besonderen Her-
ausforderungen hinsichtlich der Bewilligung und Erstattung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln.
Im Nationalen Aktionsplan flr seltene Erkrankungen des Bundesministeriums flr Soziales, Ge-
sundheit, Pflege und Konsumentenschutz wurde die Erstellung eines bundesweit einheitlichen
Leistungskatalogs fiir ausgewahlte Heilbehelfe als Ziel formuliert und es wurden entsprechenden
MaBnahmen hinterlegt. Dieser Bericht beschreibt eine Situationsanalyse des Zugangs zu Heilbe-
helfen und Hilfsmitteln fur von seltenen Erkrankungen (SE) betroffenen Personen, um maogliche
Problemlagen von Betroffenen aufzuzeigen und konkrete Losungsvorschlage abzuleiten.

Methode

Fiur die Situationsanalyse wurden qualitative, leitfadengestiitzte Experteninterviews mit fiinf Leis-
tungsempfangerinnen und Leistungsempfangern (Patientinnen, Patienten und Angehdrige), finf
niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie vier Vertreterinnen und Vertretern der Sozialver-
sicherungen gefiihrt. Uber den Dachverband der Selbsthilfegruppe Pro Rare Austria wurde eine
standardisierte, anonymisierte Onlinebefragung (Rucklauf: 109 Personen) unter Betroffenen dis-
seminiert.

Ergebnisse

Digitale Moglichkeiten werden in der Versorgung mit Heilbehelfen und Hilfsmitteln wenig ge-
nutzt und relevante Unterlagen nicht systematisch elektronisch Gbermittelt. Das derzeitige An-
tragsprozedere erfordert eine arztliche Verordnung, die iber den bzw. die Vertragspartner:in mit
dem SV-Trager abgewickelt wird.

Innerhalb der Kostentrdger sind im Bereich Heilbehelfe und Hilfsmittel keine Expertinnen und
Experten spezifisch mit seltenen Erkrankungen betraut. Arztinnen und Arzten stehen keine sys-
tematischen Leitfaden zu den Anforderungen, die eine Verordnung erflillen muss, oder Leis-
tungskataloge mit Angaben zu Kriterien fiir die Gewahrung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln
zur Verfugung.

MaBnahmen zur Harmonisierung der Abwicklung der Bewilligung von Heilbehelfen und Hilfs-
mitteln zwischen den Sozialversicherungstragern und innerhalb der einzelnen SV-Trager befin-
den sich derzeit in Umsetzung. In der Onlinebefragung wurde von 38 Prozent der Befragten
angegeben, dass von Personen mit einer seltenen Erkrankung selbst aufgebrachte Kosten fir
Heilbehelfe und Hilfsmittel, die sich aus Selbstbehalt oder ganzlicher Kosteniibernahme bei nicht
bewilligten Heilbehelfen und Hilfsmitteln zusammensetzen, durchschnittlich Gber 2.000 Euro pro
Jahr betragen.
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Empfehlungen

e Ausbildungsangebote fiir niedergelassene Arztinnen und Arzte aller Fachrichtungen Gber
seltene Erkrankungen anbieten

e Kompetenzstellen fiir seltene Erkrankungen im Bereich der Steuerung Heilbehelfe und Hilfs-
mittel bei Sozialversicherungstragern einrichten und Ansprechpersonen in Expertisezentren
benennen, mit denen niedergelassene Arztinnen und Arzte elektronisch Riicksprache halten
kénnen

e eine elektronische Verordnung fiir Heilbehelfe und Hilfsmittel einflhren sowie ein System
analog zum bestehenden Ampelsystem der Erstattungskodexbereiche der Sozialversiche-
rung flr Arzneimittel implementieren

e alle notwendigen Informationen zu bereits gestellten Antrdgen, inklusive der Eingabe des
ab 1. Januar 2026 verpflichtend durch Expertisezentren anzugebenden ORPHAcodes, elekt-
ronisch zusammenfihren und einsehbar machen (z. B. via ELGA)

e transparente Leistungskataloge fir Heilbehelfe und Hilfsmittel mit den jeweiligen Anforde-
rungen flr die Verordnung vonseiten der Sozialversicherungstrager bereitstellen

e online abrufbaren Leitfaden fir Verordner:innen betreffend die korrekte Verfassung einer
Verordnung flr Heilbehelfe und Hilfsmittel erstellen und publizieren

e einen einkommensabhangigen Deckel und eine soziale Staffelung (analog zu Rezeptgebiih-
renobergrenze) fiir Selbstbehalte fiir Heilbehelfe und Hilfsmittel einflihren

Schliisselworter

seltene Erkrankungen, Heilbehelfe und Hilfsmittel, Sozialversicherungstrager
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1 Einleitung

Eine Erkrankung wird in der Europaischen Union als selten eingestuft, wenn sie weniger als eine
Person von 2.000 betrifft. Dabei handelt es sich um eine heterogene Gruppe von meist komplexen
Erkrankungen mit chronischem Verlauf. Derzeit sind ca. 7.000 seltene Erkrankungen (SE) definiert.
Die Zahl der Betroffenen einer seltenen Erkrankung ist trotz der geringen Prévalenz jeder einzel-
nen Erkrankung jedoch mit 27 bis 36 Millionen Menschen in der Europdischen Union bedeutsam
(The Lancet Global Health 2024). In Osterreich ist rund eine halbe Million Personen von einer SE
betroffen (BMSGPK 2024).

Der Verlauf einer SE ist oft schwer und fiihrt zur Beeintrachtigung der Lebensqualitdt oder der
soziodkonomischen Lebensumstande der Betroffenen (Amtsblatt 2009). Zusatzlich sind Be-
troffene und ihre Angehorigen aufgrund der Seltenheit der einzelnen Krankheitsbilder mit spezi-
ellen Problemlagen konfrontiert.

Im Jahr 2012 wurde im Auftrag des Gesundheitsressorts eine umfangliche empirische Erhebung
zu den Problemlagen von Menschen mit SE durchgefiihrt (Voigtlander et al. 2012). Die Untersu-
chung bildete die Grundlage fir die Ableitung der MaBnahmen (MN) im Nationalen Aktionsplan
fur seltene Erkrankungen (NAP.se). Der NAP.se wurde im Auftrag des Bundesministeriums fiir
Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz (BMSGPK) von der Nationalen Koordinati-
onsstelle fiir seltene Erkrankungen (NKSE) an der Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) in Zusam-
menarbeit mit beratenden Expertengremien im Jahr 2015 erstellt, um die Versorgungslage fir
Betroffene einer SE zu verbessern (BMASGK 2015).

Im Handlungsfeld 4 des NAP.se (Verbesserung der Therapie und des Zugangs zu Therapien fir
von SE Betroffene) wird zum Thema Heilbehelfe (Hb) festgehalten: ,Bundesweit einheitliche Kos-
tenerstattung bei Hb: Die Verschreibung von Heilbehelfen unterliegt zwar den Richtlinien liber die
6konomische Verschreibungsweise von Heilmitteln und Heilbehelfen (HVSV 2005) der sozialen
Krankenversicherung, es liegt allerdings kein einheitlicher Leistungskatalog fiir die Erstattung von
Heilbehelfen vor. Somit ist jeder Krankenversicherungstrdger fiir die Ausverhandlung der Preise fiir
Heilbehelfe — in Zusammenarbeit mit dem Competence Center Heilbehelfe / Hilfsmittel der Versi-
cherungsanstalt fiir Eisenbahn und Bergbau — selbst verantwortlich. Dies fiihrt héufig zu Unter-
schieden zwischen den Bundesldndern.” (BMASGK 2015) Als Ziel wurde im NAP.se die Erstellung
eines bundesweit einheitlichen Leistungskatalogs fiir ausgewahlte Hb (Pilotprojekt fiir SE) formu-
liert und es wurden entsprechenden MaBnahmen hinterlegt (BMASGK 2015).

Dieser Bericht fasst die Vorarbeiten zur Umsetzung der MN 47 (Etablieren einer Diskussions-
gruppe zur Einflihrung eines einheitlichen Leistungskatalogs fir Hb) und MN 49b (Ausarbeiten
eines tragerlbergreifenden einheitlichen Kriterienkatalogs fiir die Bewilligung von Hb im Bereich
SE als Unterstiitzungsinstrument flir die Sozialversicherungstrager bei der Entscheidungsfindung
im Kontext individuell zu bewertender medizinischer Einzelfallentscheidungen) des NAP.se zu-
sammen.
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1.1 Problemstellung

Unter Heilbehelfen (Hb) versteht man Behelfe, die zur Heilung oder Linderung einer Krankheit
beitragen (z. B. Bandagen, orthopédische Schuheinlagen, Kompressionsstriimpfe). Unter Hilfsmit-
tel (Hi) versteht man Behelfe, die einen Korperteil oder eine mangelnde Kérperfunktion ersetzen
(z. B. Rollstiihle, Prothesen, Horgerate).

Generell unterscheiden sich die Versorgungsleistungen mit HbHi fiir Personen mit SE nicht von
Versorgungsformen anderer, chronischer und/oder komplexer Erkrankungen. Jedoch ergeben
sich aufgrund der Seltenheit der Erkrankung, oft gepaart mit komplexen Manifestationsformen
und chronischem Verlauf, spezielle Problemlagen in der Versorgung mit HbHi.

Laut einer Erhebung der GOG im Jahr 2012 sahen 70 Prozent der an der schriftlichen Befragung
teilgenommen habenden Patientinnen und Patienten, ihrer Angehérigen und Selbsthilfegrup-
penvertretungen einen hohen Verbesserungsbedarf hinsichtlich des Umfangs und der Qualitét
der Versorgung mit HbHi (Voigtlander et al. 2012). Diese Sichtweise wurde von https://jas-
min.goeg.at/131/1/seltene erkrankungen.pdfVertreterinnen und Vertretern der Arzteschaft,
pharmazeutischen Industrie und Wissenschaft geteilt. Die Sozialversicherungstrager (SV-Trager)
stuften die Notwendigkeit einer Qualitdtsverbesserung in der generellen Versorgung mit Medi-
zinprodukten (Arzneimitteln und HbHi) als nicht notwendig ein. Patientinnen und Patienten bzw.
deren Angehdrige nannten die finanzielle Belastung fiir nicht erstattete Medizinprodukte als be-
sondere Herausforderung.

Seit der Entwicklung des NAP.se wurden entscheidende MaBBnahmen gesetzt. Auf Ebene der Ver-
sorgung werden bekannte SE 24 verschiedenen Europaischen Referenznetzwerken (ERN) zuge-
ordnet, die als virtuelle Netze von Gesundheitsdienstleistern eine hochspezialisierte Versorgung
fur Patientinnen und Patienten in ganz Europa gewahrleisten (Europadische Kommission 2024).
Mit der Etablierung der ERN-Netzwerke wurde die Grundlage fiir eine verbesserte Abbildung der
SE im Gesundheitssystem sowie fiir Diagnose und Versorgung durch hochspezialisierte Experti-
sezentren (EZ) geschaffen.

1.2 Zielsetzung

Ziel des vorliegenden Berichts ist, eine Situationsanalyse des Zugangs zu HbHi fir von SE be-
troffenen Personen durchzufiihren, um mdégliche Problemlagen von Betroffenen aufzuzeigen und
konkrete Losungsvorschldage abzuleiten.

Aus der Zielsetzung wurden folgende untersuchungsleitende Fragen abgeleitet:

1. Wie stellt sich der Zugang zu HbHi fiir Menschen mit SE dar?

2. Stehen Betroffenen und behandelnden niedergelassenen Arztinnen und Arzten benétigte
Informationen zur Verfligung?

3. Bestehen Versorgungsunterschiede in Osterreich, beispielsweise zwischen SV-Tragern und
Bundeslandern?

4. Wie stellen sich finanzielle Aspekte hinsichtlich der Versorgung mit HbHi fiir Betroffene einer
SE dar?

5. Welche Empfehlungen lassen sich zur Verbesserung der Versorgungssituation von Men-
schen mit SE im Bereich HbHi ableiten?
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2 Ist-Zustand der Versorgung mit Heilbehelfen und
Hilfsmitteln in Osterreich

2.1 Gesetzliche Grundlage, Erstattungskodex und 6konomische
Verschreibweise

Der Umfang einer Krankenbehandlung umfasst neben der arztlichen Hilfe auch HbHi und wird in
Absatz 2 des § 133 Allgemeines Sozialversicherungsgesetz (ASVG 2024) geregelt: ,Die Kranken-
behandlung muss ausreichend und zweckmdBig sein, sie darf jedoch das Mal3 des Notwendigen
nicht lberschreiten. Durch die Krankenbehandlung sollen die Gesundheit, die Arbeitsfihigkeit und
die Fahigkeit, fiir die lebenswichtigen persédnlichen Bediirfnisse zu sorgen, nach Méglichkeit wieder-
hergestellt, gefestigt oder gebessert werden. Die Leistungen der Krankenbehandlung werden, soweit
in diesem Bundesgesetz nichts anderes bestimmt wird, als Sachleistungen erbracht.” (ASVG 2024)
Die behandelnde Arztin bzw. der behandelnde Arzt muss gemaB § 2 Abs. 1 der Richtlinien des
Dachverbands in der 6konomischen Verschreibweise (HVSV 2005) folgendermallen Bedacht neh-
men: ,Die Verschreibung von HbHi durch den behandelnden Arzt ist zweckmdBig und wirtschaft-
lich, wenn die Verschreibung geeignet ist, den groBtméglichen therapeutischen Nutzen zu erzielen
und die Behandlungskosten im Verhdltnis zum Erfolg und zur Dauer der Behandlung mdéglichst
gering zu halten.” (HVSV 2005)

2.2 Beantragung, Bewilligung und Kosteniibernahme

Voraussetzung flir den Leistungsbezug fir ein HbHi ist eine &rztliche Verordnung, die innerhalb
eines festgelegten Zeitraums bei einem bzw. einer Vertragspartner:in der Krankenkasse oder ei-
nem berechtigten Fachbetrieb eingeldst wird (gesundheit.gv.at 2023). Bestimmte HbHi bedirfen
zusatzlich einer Vorabbewilligung durch die Krankenkasse. Werden HbHi bei einer Firma bezo-
gen, die in keinem Vertragsverhaltnis mit der Krankenkasse steht, kann um nachtraglichen Kos-
tenersatz angesucht werden, wenn der bzw. die Leistungserbringer:iin zumindest die gleichen
Qualifikationserfordernisse wie ein:e Vertragspartner:in aufweist (gesundheit.gv.at 2023).

Eine Zusammenfassung der verdffentlichten Informationen zu Antragskriterien, Selbstbehalt und
Kostenlibernahmen der SV-Trager ist in Tabelle 1 dargestellt.

Einige HbHi, wie z. B. Rollstihle und orthopadische Schuhe, verfliigen tber eine Mindestge-
brauchsdauer, die nur aus besonderen Griinden unterschritten werden darf. Alle SV-Trager stellen
HbHi wie z. B. Krankenfahrstiihle und Inhalationsapparate, die nur voriibergehend gebraucht
werden und ohne gesundheitliche Gefahr von mehreren Personen benitzt werden kdnnen, leih-
weise zur Verfligung (gesundheit.gv.at 2023).
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Tabelle 1: Uberblick tber die verdffentlichten Informationen zu Antragskriterien und
Kosteniibernahme der Krankenversicherungen OGK, BVAEB und SVS

OGK BVAEB sv
Gewerbetreibende, Bauern
neue
Selbststandige
Selbstbe- 10% 10% 20% 10%
halt
Mindest- 404 € 404 € 404 € 404 €
kostenan-
teil
Befreiung Kinder unter 15 Kinder bis zur Vollen- wenn das 15. Le- Versicherte, die das
vom Jahre; dung des 15. Lebens- bensjahr noch nicht 15. Lebensjahr
Selbstbe- Kinder, fir die An- jahrs; vollendet ist, ein An- | noch nicht vollen-
halt, perso- spruch auf erhéhte Personen, fiir die An- Spruf:h auf.er.héhte det haben;
nenbezo- Familienbeihilfe be- spruch auf erhdhte Fa- Famlllenbe|h||.fe'be- Kinder, welche als
steht (altersunab- milienbeihilfe besteht; steht oder bei einer anspruchsberech-
gen héngig); Personen, die wegen mind. 50-prozenti- tigte Angehorige
Personen, die von sozialer Schutzbedurf- | gen Behinderung, bei den Eltern ,mit-
der Rezeptgebiihr tigkeit von der Rezept- | bei einer Einstufung | versichert” sind;
befreit sind (Perso- gebuhr befreit sind als Schwerversehrter | versicherte bzw.
nen, die aufgrund oder wenn Sie als Angehorige, fur die
der Uberschreitung sozial schutzbedrf- Anspruch auf er-
der Rezeptgebiih- tig gelten (gemaB hoéhte Familienbei-
renobergrenze be- den Richtlinien des hilfe besteht;
freit sind, mussen je- Dachverbands) Personen, die von
doch einen Selbstbe- der Rezeptgebiihr
halt zahlen); (jedoch nicht auf-
Personen, die auf- grund der Rezept-
grund von Bestim- gebuhrenober-
mungen im Kriegs- grenze) befreit
opferversorgungsge- sind; die Befreiun-
setz, Heeresversor- gen gelten auch
gungsgesetz oder fur den Mindest-
Opferfiirsorgegesetz kostenanteil.
der OGK zugeteilt
sind
Befreiung Hi, die im Rahmen Hb, die leihweise bei- Befreiung vom 20- HbHi, die im Rah-
vom der medizinischen gestellt werden; prozentigen Selbst- men einer medizi-
Selbstbe- Reha gewéhrt wer- Hb, die MaBnahmen behalt, nicht jedoch nischen Reha ge-
halt, den der medizinischen vom Mindestkosten- | wahrt werden. Die
bestimmte Reha sind (wie z. B. anteil: fur die Dauer Befreiungen gelten
- Arm- und Beinprothe- | einer Dialysebehand- | auch fir den Min-
HbHi be- sen, Horgerite, ortho- | lung, im Falle einer destkostenanteil.
treffend padische MaBschuhe), | Organtransplanta-
und Hb, die MaBnah- tion, fur HbHi, die im
men der beruflichen Rahmen der medizi-
oder sozialen Rehabili- | nischen Reha ge-
tation sind wahrt werden
Sonderfalle | Der Kostenanteil der Fur standig bendtigte
& Ausnah- Versicherten bei or- Behelfe, die nur einmal
men thopéadischen MaB- oder kurzfristig ver-
schuhen betragt wendet werden kon-
58,14 Euro. nen, betragt der
Selbstbehalt immer
10% der tarifmaBigen
Kosten. In diesen Fal-
len kommt der Min-
destkostenanteil nicht
zur Anwendung. Auch
bei einem allfélligen
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OGK BVAEB Y
Gewerbetreibende, Bauern
neue
Selbststéandige

Kostenersatz wird bei

der Errechnung des Er-

stattungsbetrags ein

Kostenanteil berlick-

sichtigt.
Hochstbe- 1.616 EUR bei Pro- Fur Hi, die geeignet 1.616 EUR 1.616 EUR
trag Kos- thesen; sind, die Funktion feh-
teniiber- 4.040 EUR bei Roll- lender oder unzulang-
nahme stiihlen licher Korperteile zu

lbernehmen, und fir

Krankenfahrsttihle be-

lauft sich der Hochst-

betrag auf 4.040 EUR.

Fir alle anderen HbHi

ist ein Hochstbetrag

von 1.616 EUR vorge-

sehen.
Giiltigkeit 30 Tage nach Aus- 14 Tage nach Ausstel- 4 Wochen nach Aus- | 4 Wochen nach
der arztli- stellungsdatum lungsdatum stellungsdatum Ausstellungsdatum
chen Ver-
ordnung
erleichter- Diabetes, saugende Diabetes
ter Zugang | Inkontinenzversor-

gung

DV: Dachverband; Hb: Heilbehelf, HbHi: Heilbehelfe und Hilfsmittel; Hi: Hilfsmittel; Reha: Rehabilitation
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3 Methodik

Die gewahlten Methoden entsprechen den quantitativen und qualitativen Methoden der empiri-
schen Sozialforschung.

3.1 Desk Research

Eine Desk Research wurde durchgefiihrt, um wissenschaftliche Studien und vorhandene Informa-
tionen aus Onlinebibliotheken, von Websites der Krankenkassen (OGK, SVS, BVAEB) sowie der
European Organisation of Rare Diseases (EURORDIS) heranzuziehen. Folgende Schlagworter wur-
den hierfiir definiert: Heilbehelfe, Hilfsmittel, assisted devices, aids, remedies, Finanzierung, Be-
reitstellung, coverage, funding, provision, best practices, support, seltene Erkrankungen, rare
diseases, chronic diseases.

3.2 Leitfadeninterviews

Von 16. November 2023 bis 23. Februar 2024 fanden leitfadengestiitzte Interviews mit flinf Be-
troffenen einer SE und fiinf Arztinnen und Arzten im niedergelassenen Bereich statt. Von 15. April
2024 bis 7. Mai 2024 wurden vier leitfadengestiitzte Interviews mit Vertreterinnen und Vertretern
der OGK, SVS und BVAEB gefiihrt. Die Entwicklung der Interviewleitfaden (sieche Anhang A.1, A.2
und A.3) erfolgte durch die NKSE in einem partizipativen Prozess mit Pro Rare Austria. Der Kon-
takt mit Personen aus den zu befragenden Zielgruppen erfolgte (iber die beratenden Gremien
der NKSE, Versorgungseinrichtungen fiir SE und auf Vermittlung durch Pro Rare Austria. Alle In-
terviewprotokolle wurden (auszugsweise) kodiert und mittels Inhaltsanalyse nach Mayring ana-
lysiert, indem die sinngeméaBen Transkriptionen der Interviews induktiv kategorisiert wurden
(Mayring 2022).

3.3 Fragebogenerhebung unter Betroffenen

Basierend auf den Ergebnissen der Interviews mit Betroffenen und niedergelassenen Arztinnen
und Arzten, entwickelte die NKSE einen LimeSurvey-Fragebogen (www.limesurvey.org/de), der
Uber Selbsthilfegruppen und Patientenvertretungen, die Teil des Dachverbands Pro Rare Austria
sind, zwischen 19. Dezember 2023 und 14. Marz 2024 disseminiert wurde. Die deskriptive Analyse
der aufbereiteten Daten wurde mittels MS Excel durchgefiihrt.

3.4 Limitationen

Die Berlicksichtigung der Sichtweisen der Betroffenen (Patientinnen und Patienten, Angehdrige,
leitende Personen aus dem Bereich der Selbsthilfegruppen) und der gesundheitssystemrelevan-
ten Stakeholder:iinnen (Arzteschaft, Kostentrager, Interessenvertreter:iinnen) dient der Identifizie-
rung von Hinweisen auf Meinungstendenzen bzw. Prioritaten. Der vorliegende Bericht erhebt so-
mit ausdricklich nicht den Anspruch einer empirischen Studie auf Basis einer reprasentativen
Umfrage.
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4 Ergebnisse

4.1 Beschreibung der Interviewpartner:innen

Insgesamt wurden fiinf Betroffene einer SE und deren Angehérige, fiinf niedergelassene Arztin-
nen und Arzte und vier Vertreter:innen der OGK, BVAEB und SVS befragt.

Bei den flinf interviewten Betroffenen wurde bei zwei Personen eine seltene Stoffwechselerkran-
kung, bei einer eine neuromuskulére Erkrankung, bei einer eine GefaBerkrankung und bei einer
eine Hauterkrankung diagnostiziert. Die daraus resultierenden Einschrankungen in der Mobilitat,
fortschreitende Schwerhorigkeit und Beinlangendifferenz (u. a.) fiihren zu einem Bedarf an Roll-
stuhl, Katheter, Nahrungsergénzungsmitteln, Blutzuckermessgerat, Anti-Thrombosestrimpfen,
Verbandsmaterialien, Horgerat und Pflegebett (u. a.).

Die befragten niedergelassenen Arztinnen und Arzte sind Allgemeinmediziner:innen aus Wien,
00, der Steiermark und dem Burgenland.

Zwei Vertreterinnen der OGK (Leitung des Steuerungsfelds HbHi, medizinischer Dienst), die Lei-
tung der Abteilung Gesundheitsservice in der Hauptstelle der SVS sowie eine leitende Arztin der
BVAEB wurden befragt.

4.2 Beschreibung der Onlinebefragungsteilnehmer:innen

Der Riicklauf der Onlinebefragung umfasste 128 Fragebdgen, von denen 109 Fragebdgen in die
Analyse eingingen (Tabelle 2).

Tabelle 2: Demografische Charakteristika der Onlinebefragungsteilnehmer:innen (n = 709)

und baionten | Angehoriger | Gesamt
(n = 36)
n % n % n %
0-18 Jahre - - 51 69,9 51 46,8
Alter 19-64 Jahre 31 86,1 21 288 52 47,7
> 65 Jahre 5 13,9 1 14 6 5.5
Bundesland des Wohnorts | Wien 8 11,0 21 28,8 29 26,6
Burgenland 3 41 1 14 4 37
Niederosterreich 6 8,2 24 32,9 30 27,5
Oberdsterreich 8 11,0 9 12,3 17 15,6
Salzburg - - 4 5.5 4 37
Steiermark 7 9,6 9 12,3 16 14,7
Karnten 2 2,7 1 14 3 2,8
Tirol 1 14 3 41 4 37
Vorarlberg 1 1,4 1 1.4 2 1,8

* Die Angaben beziehen sich auf Angehdrige, die erkrankte Personen betreuen.

Berechnung und Darstellung: GOG 2024
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Betroffene mit Erkrankungen aus 18 der 24 ERN-Kategorien sind vertreten, am hdufigsten mit
einer seltenen neuromuskuldren Erkrankung (22 %), einer erblichen Stoffwechselerkrankung
(21 %), einer neurologischen Erkrankung (19 %), einer angeborenen Fehlbildung, einer intellek-
tuellen Beeintrachtigung oder einer Entwicklungsstérung (9 %) oder einer Epilepsie (5 %). 94 Pro-
zent der Betroffenen haben einen mind. 50-prozentigen Grad der Behinderung und 77 Prozent
eine Pflegegeldeinstufung. Unter den Befragten machten 50 Personen Angaben zum Versiche-
rungstrager (OGK: 72 %; SVS: 16 %, BVAEB: 12 %); 24 Prozent der Befragten verfiigen iiber eine
zusatzliche Privatversicherung. 68 Teilnehmer:innen sind in einer Selbsthilfegruppe aktiv.

Die Ergebnisse der Interviews und Onlinebefragung wurden in Anlehnung an die untersuchungs-
leitenden Fragen zusammengefasst.

4.3 Zugang zu HbHi fiir Menschen mit SE

Der Zugang zu HbHi fiir Menschen mit SE in Osterreich wird von 25 Prozent der Betroffenen als
gut oder sehr gut, von 43 Prozent als neutral und von 32 Prozent als schlecht oder sehr schlecht
bewertet. Die Erfahrungen von Patientinnen und Patienten mit einer SE bzw. deren Angehd&rigen
beziiglich der Bewilligung von HbHi wird in der Tabelle 3 zusammengefasst. Von den Befragten
gaben 43 von 50 (86 %) an, mindestens einmal eine Ablehnung eines (nach eigener Angabe) der
medizinisch notwendigen Hb oder Hi erhalten zu haben, am haufigsten im Bereich Mobilitat
(Rollstuhl bzw. Buggy, n = 20).

Aus Sicht der Betroffenen stellt sich der Beantragungsprozess als intransparent und mit hohem
birokratischen Aufwand verbunden dar. Von den Fragebogenteilnehmerinnen und -teilnehmern
gaben 35,8 Prozent (24 von 67) an, aufgrund von physischer Beeintrachtigung, und 43,3 Prozent,
(29 von 67) aufgrund der Komplexitat der Antragstellung auf Unterstiitzung angewiesen zu sein.
Die Anforderung von erneuten Verordnungen bei dauerhaftem Bedarf, die begrenzt erhaltliche
Anzahl der Produkte, Abweichungen von der arztlichen Verordnung, Altersbegrenzungen sowie
alternierende Genehmigungen und Ablehnungen werden als belastend empfunden.

Tabelle 3: Erfahrungen von Betroffenen einer SE hinsichtlich der Bewilligung von HbHi (n = 50
Befragten)

Patientinnen Angehérige* Gesamt
und Patienten
(n = 14) (n = 36) (n = 50)
n % n % n %

Ablehnung eines medizinisch notwendigen Hb 8 571 31 86,1 39 78,0
bzw. Hi
fehlendes Wissen der Chefarztinnen und -arzte 9 64,3 23 63,9 32 64,0
Uber SE
Gleicher Hb bzw. gleiches Hi wird an manchen Ta- 4 28,6 15 41,7 19 38,0
gen bewilligt und an anderen abgelehnt.
Gleicher Hb bzw. gleiches Hi wird in manchen 4 28,6 21 58,3 25 50,0
Bundeslandern bewilligt und in anderen abge-
lehnt.
lange Bearbeitungszeiten 7 50,0 25 69,4 32 64,0
wechselnde Ansprechpersonen 4 28,6 16 44,4 20 40,0
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Patientinnen Angehdrige* Gesamt
und Patienten
=1 (n = 36) (n = 50)
n % n % n %

fehlende Produktvielfalt, keine Alternativen bei 2 14,3 19 52,8 21 42,0
Unvertraglichkeit
keine 1 71 2 56 3 6,0
wenig Riicksichtnahme auf individuelle Bedtirf- 0 - 1 2,8 1 2,0
nisse

* Die Angaben beziehen sich auf Angehdrige, die erkrankte Personen betreuen

Berechnung und Darstellung: GOG 2024

Betroffene empfinden geringe Kenntnisse tiber SE der Arztinnen und Arzte (42 von 51) und feh-
lende Anerkennung von Befunden/Therapieempfehlungen (27 von 51) als belastend. Knapp be-
messene Zeitfenster mit der Arztin bzw. dem Arzt ermdglichen keinen ausfiihrlichen Austausch
Uber die SE und den damit einhergehenden Bedarf an HbHi. Auch die befragten niedergelassenen
Arztinnen und Arzte geben an, selbst nur vereinzelt von einer SE betroffene Patientinnen und
Patienten zu betreuen.

Bei der OGK wird generell bei einer auBertariflichen Sonderversorgung die Diagnose fiir die Be-
urteilung zwar herangezogen, wobei jedoch auf SE nicht speziell Bedacht genommen wird. Ein
Bewertungsboard wurde eingerichtet, bestehend aus Vertreterinnen und Vertretern des medizi-
nischen Dienstes und des Bereichs Versorgungsmanagement, das unter Berlcksichtigung der
Pflegegeldstufe, Erwerbsfahigkeit sowie medizinischer Evidenz die Einzelfallbeurteilung durch-
fuhrt. ,Sofern der Bedarf fiir bestimmte HbHi besteht und eine Versorgung verschrieben wurde, ist
die Diagnose einer SE in der Beurteilung der Antrdge nicht relevant.” (OGK - Osterreichische
Gesundheitskasse Medizinischer Dienst 2024)

Eine Ausnahme stellen die SE Epidermolysis bullosa und Zystische Fibrose dar. ,Bei Epidermolysis
bullosa und Zystischer Fibrose gibt es hausinterne Regelwerke, durch die die Verwaltung groBziigig
leistungsrechtlich freigeben kann. Bei diesen Diagnosen gibt es auch ein direktes Versorgungsmo-
dell, so werden z. B. bei Epidermolysis bullosa Verbandsstoffe direkt frei Haus zugeschickt. Aufgrund
der groBen Mengen gibt es hier auch spezielle Vertrége mit den Vertragspartnern. Seltene Erkran-
kungen sind noch nicht harmonisiert worden und es bestehen hier noch alte bundeslandspezifische
Vorgangsweisen, so wie eben geschildert, z. B. hier in der Steiermark bei diesen beiden Diagnosen.
Bei anderen seltenen Erkrankungen gibt es diese speziellen Regelwerke nicht; wenn eine Kranken-
behandlung erforderlich ist, ist die Seltenheit nicht relevant. Prinzipiell bekommt jede Person in
Osterreich mit Sicherheit die Versorgung, die sie benétigt, wenn die Verordnung stimmt.” (OGK -
Osterreichische Gesundheitskasse 2024)

.Im Bereich der seltenen Erkrankungen sehen wir Erfordernisse in der Stérkung der Kliniken sowie
in der Verbesserung der Kommunikation zwischen den Kostentrédgern und den spezialisierten Zen-
tren hinsichtlich einer qualitativen Versorgung. Die Information muss von der Fachklinik an die
Verordner flieBen, dann gibt es durch die richtigen Begriindungen auch keine Probleme mit den
Genehmigungen.” (OGK - Osterreichische Gesundheitskasse 2024)

Die SVS gibt ebenfalls an, dass auf SE im Bereich HbHi nicht speziell Bedacht genommen wird.
.Es gibt bewilligungspflichtige Produkte und Leistungen, die individuell unter Beriicksichtigung der
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Diagnose und auch in Absprache mit den internen Arztinnen und Arzten beurteilt werden.” (SVS -
Sozialversicherung der Selbststéindigen 2024)

Bei der BVAEB sind SE speziell im Fachbereich HbHi verankert und werden bei der Beurteilung
der Antrage auf HbHi durch ,Case Manager:innen” speziell berlicksichtigt. Ebenso werden bei der
BVAEB Antrage auf hochpreisige HbHi genau gepriift. ,Leistungsrechtlich gibt es Obergrenzen.
Aus medizinischer Sicht handelt es sich [bei SE, Anm.] héufig um schwere Erkrankungen, bei denen
das ganze Familiensystem bzw. Umfeld betroffen ist. Diese Umstdnde sind fiir uns bei der Bearbei-
tung beriicksichtigungswiirdig.” (BVAEB - Versicherungsanstalt éffentl. Bediensteter 2024)

4.4 Zugang zu Informationen lber Voraussetzungen und
Anspruch auf HbHi fiir Menschen mit SE und behandelnde
Arztinnen und Arzte

Von den befragten Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdrigen gaben 84,1 Prozent (90
von 107) an, keinen ausreichenden Zugang zu relevanten Informationen iber die Versorgung mit
HbHi zu haben, insbesondere welche mdglichen HbHi verordnet werden kdnnen, wo diese er-
haltlich sind und ob eine Kostenlibernahme maoglich ist.

Aus leistungsrechtlicher Sicht ist eine arztliche Verordnung die maBgebliche Voraussetzung fir
die Gewahrung eines Hb oder Hi. Beinahe die Halfte (23 von 50) der Betroffenen berichtet von
Ablehnung eines Antrags auf Hb oder Hi aufgrund einer unvollstandig ausgefiillten arztlichen
Verordnung (siehe Tabelle 4).

Tabelle 4: Schwierigkeiten fir Betroffene mit der arztlichen Verordnung fur HbHi (n = 50)

Patien'tinnen u. Angehérige*
Patienten Gesamt (N = 50)
(n = 14) (n = 36)
n % n % n %

Nichtverschreibung von notwendigen HbHi 3 21,4 11 30,6 14 28,0
lange Wartezeit bis zum Erhalt der arztlichen 2 14,3 16 44,4 18 36,0
Verordnung
kurze Giiltigkeit der arztlichen Verordnung 6 42,9 16 44,4 22 44,0
Ablehnung aufgrund inkomplett ausgefiillter 5 357 18 50,0 23 46,0
Verordnung
Probleme bei erneuten Verschreibungen 4 28,6 7 19,4 11 22,0
sonstige Schwierigkeiten 1 71 8 22,2 9 18,0
keine 2 14,3 5 139 7 14,0

* Die Angaben beziehen sich auf Angehdrige, die erkrankte Personen betreuen

Mehrfachantworten méglich. Angaben unter ,sonstige Schwierigkeiten” waren u. a. wenig Verstandnis fir
Notwendigkeit eines Hb oder Hi, Nichtanerkennung einer Erkrankung, groBer Aufwand beim Antragsverfahren
und héufige Ablehnung.

Berechnung und Darstellung: GOG 2024

Der Anspruch auf einen Hb oder ein Hi ist den Arztinnen und Arzten fiir tariflich geregelte Leis-
tungen gut bekannt. In der Spezialversorgung, die von Betroffenen einer SE in Anspruch genom-
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men wird, ist Patientinnen und Patienten sowie behandelnden Arztinnen und Arzten nicht be-
kannt, welche Produkte verordnet werden kénnen. Die Anforderungen der SV-Trager flr die Be-
willigung eines Antrags auf HbHi werden den Arztinnen und Arzten nicht vorab systematisch zur
Verfligung gestellt, speziell welche Informationen (Kriterien) fiir eine Bewilligung angefiihrt wer-
den mudssen. Dies fiihrt zu Ablehnungen und wiederholten Antragstellungen (,trial and error”).

GemiB OGK sind oftmals die Symptome nicht genau beschrieben oder ist die Begriindung eines
Mehrbedarfs auf der &rztlichen Verordnung nicht ausreichend dargestellt. Dies fiihrt zu Nachfor-
derungen oder Ablehnungen. Derzeit finden Schulungen fiir Arztinnen und Arzte statt. ,Unser
Ziel ist, die Qualitdt insbesondere im Hinblick auf die optimale Versorgungsvariante zu steigern.
Aus diesem Grund haben wir kiirzlich ein Projekt gestartet, um eine einheitliche Vorgehensweise
fiir die richtige Versorgung zu entwickeln.” (OGK - Osterreichische Gesundheitskasse 2024)

Die OGK teilt Leistungskataloge mit ihren Vertragspartnerinnen und -partnern (Orthopadietech-
nik, Orthopadieschuhmacher:innen, Augenoptik, Horakustik, Horgerateakustik, Home Care Pro-
vider, Diabetikerversorgung), die auch beratend als Ansprechpersonen fiir Patientinnen und Pa-
tienten fungieren. Informationen zu Aktualisierungen die Gesamtvertrage betreffend werden
Uber die dsterreichische Arztekammer weitergegeben. Die Verdffentlichung der Tariflisten bei
Osterreichweit einheitlichen Produktkategorien, inklusive Voraussetzungen fir eine Bewilligung,
ist in der OGK derzeit in Abklarung.

Die SVS schatzt eine Veroffentlichung der Leistungskataloge als zu komplex ein, um zu einer
Verbesserung in der Versorgung mit HbHi zu flihren. Ein fallbezogener Austausch erfolgt haufig
mit Ordinationsassistentinnen und Ordinationsassistenten. ,Die internen Kriterien werden von der
Abteilung und vom cheférztlichen Dienst in einem Leitfaden fiir die Sachbearbeitung gestaltet, diese
kénnen dann von den Sachbearbeitern nachgelesen werden. Eine Einzelfallbehandlung, die in der
Theorie nicht geregelt ist, wird gemeinsam mit dem chefdrztlichen Dienst individuell beurteilt.” (SVS
- Sozialversicherung der Selbststindigen 2024)

Bei der BVAEB erfolgt ein bilateraler Austausch zwischen medizinischem Dienst und der jeweili-
gen verordnenden Arztin bzw. dem jeweiligen verordnenden Arzt.

Fir Riickfragen verweisen die BVAEB und die OGK auf ihren Kundenservice, jedoch stehen hier
fur Patientinnen und Patienten mit SE keine gesonderten Ansprechpersonen zur Verfligung. Die
SVS verweist auf die Gesamtvertrage, auf ihre Website und Broschiren.

Samtliche Befragten nennen als Griinde fir Ablehnungen ein nicht aufrechtes Versicherungsver-
haltnis; Ansuchen um Versorgung, die nicht 6konomisch oder evidenzbasiert ist; keine medizini-
sche Notwendigkeit (sondern dient beispielsweise der Erleichterung fir die pflegende Person);
ungentgende Angaben auf der Verordnung; Ansuchen vor Ablauf der Mindestgebrauchsdauer
oder Kontraindikationen wie unzureichende kognitive Fahigkeiten zur Benutzung des angesuch-
ten Hb oder Hi (Beispiel elektrischer Rollstuhl).

4.5 Versorgungsunterschiede in Osterreich

76,2 Prozent der Onlinebefragungsteilnehmer:innen (64 von 84) nehmen Unterschiede zwischen
den zustandigen Krankenkassen wahr. Auch befragte Arztinnen und Arzte teilen diese Ansicht.
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Die OGK gibt an, dass seit der Zusammenlegung der Gebietskrankenkassen 2020 70 Prozent des
Gesamtaufwands flir HbHi bereits vollstdndig harmonisiert wurden und manche Leistungsberei-
che (Bsp. Sauerstoffversorgung) einheitlich und gebiindelt durch eine zentrale Stelle abgewickelt
werden. Es bestehen jedoch noch weiterhin Leistungsunterschiede in den einzelnen Bundeslan-
dern, die auf noch geltenden Vertragen mit Vertragspartnerinnen und Vertragspartnern griinden.
Vor allem im Ost-Vertrag gibt es noch Leistungssegmente, die regional unterschiedliche Bestim-
mungen fiir die Leistungserbringer:innen aufweisen. Innerhalb der BVAEB gibt es zahlreiche bun-
desweite Vertrage, die Zusammenlegung der Kassen BVA und VAEB ist weitgehend abgeschlos-
sen. Innerhalb der SVS bestehen aufgrund gesetzlicher Bestimmungen weiterhin Unterschiede
zwischen dem landwirtschaftlichen und dem gewerblichen Bereich.

Die Harmonisierung zwischen den SV-Tragern wird im Rahmen eines regelmaBigen Austauschs
vorangetrieben; trageriibergreifende Vertrage wurden bereits erarbeitet. Dennoch betonen alle
SV-Tréger, dass aufgrund der unterschiedlichen Zielgruppen und Zustandigkeiten unterschiedli-
che Versorgungsbediirfnisse bestehen bleiben.

4.6 Finanzielle Aspekte der Versorgung mit HbHi fur Betroffene
einer SE

Alle SV-Trager geben an, dass die gesetzliche Krankenversicherung flir medizinisch notwendige
Leistungen aufkommt, die mit dem tatsachlichen Versorgungsbedarf der Patientin bzw. des Pa-
tienten begriindet wird. Darliber hinaus bestehende besondere Bediirfnisse werden durch Pfle-
gegeld und/oder erhdhte Familienbeihilfe abgedeckt.

Selbst aufgebrachte Kosten flir HbHi aufgrund einer SE pro Jahr, die sich aus Selbstbehalt oder
ganzlicher Kostenlibernahme bei nicht bewilligten HbHi zusammensetzen, sind in Tabelle 5 dar-
gestellt (aus der Onlinebefragung).

Tabelle 5: Kosten pro Jahr, die fiir HbHi aufgrund der SE selbst aufgebracht werden (n = 48)

Patientinnen und Angehorige* Gesamt
Patienten
(n = 14) (n = 34) (N = 48)
n % n % n %

0-500 € 4 28,6 4 11,8 8 16,7
501-2.000 € 7 50,0 10 294 17 354
2.001-5.000 € 0 - 10 29,4 10 20,8
5.001 € und mehr 2 14,3 6 17,6 8 16,7
keine Angabe 1 71 4 11,8 5 104

* Die Angaben beziehen sich auf Angehdrige, die erkrankte Personen betreuen

Berechnung und Darstellung: GOG 2024

Produktalternativen und Innovationen werden seitens der SV-Trager oftmals nicht gefordert, da
diese die Anforderung der 6konomischen Verschreibweise nicht erfiillen. Wenn mdglich, finan-
zieren Betroffene gemal individuellem Bedarf selbst, um ihren Alltag zu erleichtern und ihre
Selbststandigkeit zu erhéhen.
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Informationen Uber die voraussichtliche Hohe des Selbstbehalts eines konkreten Produkts sind
Betroffenen sowie Arztinnen und Arzten vorab oft nicht bekannt. Patientenvertretungen und
Selbsthilfegruppen stellen fiir Betroffene Erfahrungsberichte und Informationen zu Antragsan-
forderungen, Selbstbehalt und Kostenerstattung zur Verfligung.

4.7 Empfehlungen der befragten Patientinnen und Patienten,
Arztinnen und Arzte sowie SV-Trager

Patientinnen und Patienten wiinschen sich ein verstarktes Bewusstsein fir die besondere Versor-
gungslage von Patientinnen und Patienten mit einer SE, auf SE geschulte Ansprechpersonen bei
den SV-Trégern sowie generell eine bessere Vernetzung und Kommunikation zwischen den be-
handelnden niedergelassenen Arztinnen und Arzten, den diagnosestellenden Arztinnen bzw. Arz-
ten bei SE in den EZ und den SV-Tragern. In Bezug auf den Beantragungsprozess fiir HbHi im
Allgemeinen machen Betroffene einer SE verschiedene Vorschlage (siehe Abbildung 1).

Die durch die COVID-19-Pandemie vorangetriebene Digitalisierung von Prozessschritten in Be-
zug auf HbHi sowie die Vereinfachung bei Langzeitbewilligungen fiir dauerhaft benétigte Pro-
dukte wurden von den befragten Patientinnen und Patienten sowie den Arztinnen und Arzten als
positiv wahrgenommen. Betroffene sowie Arztinnen und Arzte empfehlen die Ausweitung des e-
Rezepts auf HbHi, inklusive einer digitalen Akte mit allen notwendigen Informationen zu bereits
gestellten Antragen, der Moglichkeit einer Riickfrageoption und der Moglichkeit der Kennzeich-
nung einer SE-Diagnose. Klarere und transparentere Bewilligungsrichtlinien sowie die Etablierung
einer Plattform analog zum bestehenden Ampelsystem der Erstattungskodexbereiche (EKO-Be-
reiche) flr Arzneimittel werden von allen befragten Medizinerinnen und Medizinern auch fir
HbHi als wiinschenswert genannt.

Abbildung 1: MaBnahmen zur Verbesserung der Versorgung mit HbHi bei SE (n = 48)

flexiblere Verschreibungen und Produktvielfalt 38 5 5
mehr offentlich zugéngliche Informationen zum
. 38 5 41
Beantragungs-/Bewilligungsverfahren
Verordnung von dauerhaft benétigten HbHI fir
. R . 42 3 3
Bedarf Uber langeren Zeitraum
Schulungen und Fortbildungen fir
uiungen und Fortbriaungen 39 4 |34l
Kassenbedienstete
Informationen fiir Behandler:innen zum
35 5 | 5 Py
Beantragungsprozess
Schulungen und Fortbildungen fiir Behandler:iinnen 40 4 34
verbesserte Kommunikation zw. Krankenhdusern
. . 41 1 6
und niedergelassenem Bereich
Vereinheitlichung Leistungen + Selbstbehalt 35 5 [ 5 (¥
Estimme zu Mstimme eherzu M neutral stimme eher nicht zu stimme nicht zu

Berechnung und Darstellung: GOG 2024
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Alle SV-Trager setzen MaBnahmen fiir ein transparentes und niederschwelliges Setting zur Be-
willigung und Erstattung von HbHi. Durch die Etablierung eines bundesweit einheitlichen Bewil-
ligungssystems innerhalb der OGK werden Verbesserungen hinsichtlich der zeitnahen Bearbei-
tung von Antragen, eine erhdhte Akzeptanz und Nachvollziehbarkeit der Bescheide, eine regel-
maBige Kommunikation der Regelwerke, die Férderung von Innovationen und der Ausbau der
Leistungen im Bereich HbHi ermoglicht. Innerhalb des Fachbereichs HbHi werden zukiinftig Ex-
pertinnen und Experten fiir 16 HbHi-Themenbereiche eingesetzt. Die Etablierung eines Systems
fir HbHi analog zum EKO ist aus Sicht des medizinischen Dienstes wiinschenswert.
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5 Diskussion

Zugang zu HbHi bei SE

Die besonderen Herausforderungen in der Versorgung von Patientinnen und Patienten mit einer
SE zeigen sich auch im Bereich HbHi. Kenntnisse zu SE bzw. zur besonderen Versorgungslage und
Versorgungslandschaft in Osterreich (EZ) sind notwendig, um das Bewusstsein fiir SE im nieder-
gelassenen Bereich zu starken.

 Ausbildungsangebote zu SE fiir niedergelassene Arztinnen und Arzte aller Fachrichtungen
anbieten

Wihrend bei der OGK und SVS positiv hervorgehoben wird, keine gesonderten Workflows bei
Antragen fiir Betroffene einer SE eingerichtet zu haben, auch im Sinne der Gleichstellung gegen-
Uber anderen Diagnosen, wiinschen sich Betroffene eine Bedachtnahme auf die oft komplexen
und wenig bekannten Auspragungen ihrer SE. Oftmals sind den Verantwortlichen die multidi-
mensionalen Problemlagen, von denen diese Gruppe betroffen ist, nicht bewusst. Die Facharztin-
nen und Fachérzte der EZ sind mit betroffenen Patientinnen und Patienten tagtéglich in Kontakt,
mit den speziellen Auspragungsformen der SE vertraut und kénnen sowohl SV-Trager als auch
behandelnde Arztinnen und Arzte in Bezug auf die Bewilligung der Verordnungen in Sonderfillen
unterstitzen.

o Kompetenzstellen fiir SE im Bereich der Steuerung HbHi bei SV-Tragern einrichten und
Ansprechpersonen in Expertisezentren benennen, mit denen niedergelassene Arztinnen und
Arzte elektronisch Riicksprache halten kénnen

Abbildung 2: Darstellung der empfohlenen Kommunikationswege bei Patientinnen und
Patienten mit SE

Sozialversicherung

- Sag

s> .
niedergelassene
Arztinnen und Arzte

> Expertisezentren

Darstellung: GOG
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Die Ausweitung der Nutzung digitaler/elektronischer Informationstibermittiung vereinfacht Pro-
zesse fir alle Beteiligten und reduziert intransparente und bulrokratische Aspekte:

o eine elektronische Verordnung fiir HoHi einfiihren sowie ein System analog zum bestehen-
den Ampelsystem der Erstattungskodexbereiche der Sozialversicherung flr Arzneimittel
implementieren

o alle notwendigen Informationen zu bereits gestellten Antragen, inklusive der Eingabe des ab
1. Januar 2026 verpflichtend durch EZ anzugebenden ORPHAcodes, elektronisch zusammen-
fihren und einsehbar machen (z. B. via ELGA)

Zugang zu Informationen liber Voraussetzungen und Anspruch auf HbHi fiir Menschen mit
SE, behandelnde Arztinnen und Arzte

Die systematische Bereitstellung von Leistungskatalogen fiir HbHi sowie der dazugehérigen Kri-
terien fur die Verordnung verbessert den Zugang fiir Betroffene und reduziert den Aufwand fir
alle Beteiligten.

e transparente Leistungskataloge fiir HbHi mit den jeweiligen Anforderungen fiir die Verord-
nung vonseiten der SV-Trager bereitstellen

Die Websites der SV-Trager vermitteln aktuell nur sehr allgemeine Informationen zur Bewilligung
und Erstattung von HbHi. Es bedarf einer erhéhten Transparenz hinsichtlich des Leistungsange-
bots und der jeweiligen Voraussetzungen fiir die Gewdhrung eines Hb oder Hi.

e online abrufbare Leitfaden fur Verordner:innen betreffend die korrekte Verfassung einer Ver-
ordnung fir HbHi erstellen und publizieren

Finanzielle Aspekte der Versorgung mit HbHi fiir Betroffene einer SE

Die finanzielle Belastung durch selbst aufzuwendende Kosten fiir HbHi zur Behandlung einer SE
betrdgt bei 37,5 Prozent (38 von 50) unserer Onlinebefragungsteilnehmer:innen tber 2.000 Euro
pro Jahr. Eine rezente Analyse des Instituts fir Hohere Studien (IHS - Institut fir héhere Studien
2024) hat in Kollaboration mit der WHO den Anteil an Haushalten mit ruinésen Gesundheitsaus-
gaben (> 40 % des Einkommens) erhoben und den Trend zu steigender Armut aufgrund von
Gesundheitsausgaben belegt. Zwar hat Osterreich eine umfassende Versicherungsabdeckung,
einzelne Haushalte sind durch Gesundheitsausgaben jedoch Uberproportional belastet und
dadurch armutsgefahrdet.

e einen einkommensabhdngigen Deckel und eine soziale Staffelung fiir Selbstbehalte (analog
zur Rezeptgeblihrenobergrenze) fir HbHi einfiihren

Versorgungsunterschiede in Osterreich

MaBnahmen zur Harmonisierung der regionalen Prozesse und Leistungen innerhalb der SV-Tra-
ger sowie zwischen den SV-Tragern befinden sich derzeit in Umsetzung.
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Schlussfolgerung

Die Umsetzung der entsprechenden Forderungen des NAP.se ist teilweise erfolgt, allerdings er-
geben sich aus den Berichtsergebnissen Verbesserungspotenziale im Hinblick auf Zugang zu
HbHi, Informationsfluss zwischen den Stakeholderinnen und Stakeholdern sowie Versorgungs-
unterschiede flir Menschen mit einer SE. Darliber hinaus sind Patientinnen und Patienten sowie
deren Angehorige finanziellen Belastungen bei Inanspruchnahme von HbHi ausgesetzt.
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A.1 Leitfaden fur Interviews mit Betroffenen von
seltenen Erkrankungen und deren Angehdrigen

Vielen Dank, dass Sie sich fir das Interview bereit erklart haben!

Menschen, die an einer seltenen Erkrankung leiden, und deren Angehdorige sind oftmals mit be-
sonderen Problemlagen konfrontiert. Insbesondere der Zugang zu notwendigen Heilbehelfen
und Hilfsmitteln kann flir Patientinnen und Patienten eine Herausforderung darstellen.
Ziel dieses Interviews ist, diese Probleme aufzuzeigen und Verbesserungsvorschldge abzuleiten.

Die Erhebung wird im Auftrag des Bundesministeriums fiir Soziales, Gesundheit, Pflege und Kon-
sumentenschutz von der an der Gesundheit Osterreich GmbH eingerichteten Nationalen Koordi-
nationsstelle fiir seltene Erkrankungen durchgefiihrt. Ihre Angaben werden streng vertraulich be-
handelt und anonym ausgewertet.

Das Gesprach wird ca. 30 Minuten dauern.

Einwilligung & Datenschutz

Wir bitten um lhre ausdriickliche Einwilligung, dass die Gesundheit Osterreich GmbH die von
Ihnen angegebenen Daten unter Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung verarbeiten
darf. Diese Daten werden flr die Gesamtevaluation des Projekts ,NKSE — AP2: Heilbehelfe und
Hilfsmittel” herangezogen.

(lhnen stehen grundsdtzlich die Rechte auf Auskunft, Berichtigung, Ldéschung, Einschrdnkung, Da-
tentibertragbarkeit und Widerspruch zu.)

Einstieg

1. Erzahlen Sie bitte Gber lhre Erfahrungen mit dem Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln in
Osterreich.

Informationen lber die Gewahrung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln

2. In welche Gruppe der seltenen Erkrankungen féllt hre Diagnose?

(z. B. Stoffwechselsystem, Knochen, Herz, Nieren, Urogenitaltrakt, Lunge, Blut, seltene Tumo-
rerkrankung, kraniofasziale [Schddel-/Gesichts-]JAnomalien, Nervensystem, Muskelerkran-
kung ...)

a) (bei Antwort ,systemisch” -> nachfragen, was darunterféllt)
b) Welcher Bedarf an Hilfsmitteln und Heilbehelfen ergibt sich daraus?

3. Fuhlen Sie sich gentigend liber die Beantragung der fiir Sie notwendigen Heilbehelfe und
Hilfsmittel informiert?

a) Welche Informationsquellen empfinden Sie als hilfreich?
b) Wirden Sie sich weitere Informationsquellen wiinschen? Wenn ja, in welcher Form?
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4. Bendtigen Sie Unterstiitzung bei der Beantragung von Hilfsmitteln und Heilbehelfen?

a) Wenn ja, in welchem Schritt des Prozesses und in welcher Form?

Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln

5. Was sind aus lhrer Sicht die groBten Probleme beim Zugang zu Hilfsmitteln/Heilbehelfen fir
Betroffene in Osterreich?

a) Welche Unterschiede zwischen den Sozialversicherungstrdgern nehmen Sie wahr?
(z. B. Bewilligung, Bezug, Selbstbehalt und Kostenerstattung)

b) Welche Unterschiede zwischen den einzelnen Bundeslandern nehmen Sie wahr?
(z. B. Bewilligung, Bezug, Selbstbehalt und Kostenerstattung)

6. Inwiefern nehmen Sie, durch die Entwicklungen der letzten Jahre (z. B. Zusammenfiihrung
der Sozialversicherungstrager, Austausch zwischen den SV-Tragern etc.), Vereinfachungen
oder Verschlechterungen beim Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln wahr?

7. Welche Erfahrungen haben Sie mit dem Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln wahrend
der COVID-19-Pandemie gemacht?

a) Welche Probleme/Schwierigkeiten gab es?

b) Wie sind Sie mit diesen Problemen umgegangen?

¢) Inwiefern hat sich der Zugang zu Heilbehelfen/Hilfsmitteln nach der Pandemie veran-
dert?

Arztliche Verordnung

8. Welche Herausforderungen sind mit dem Erhalt einer drztlichen Verordnung fir Heilbehelfe
und Hilfsmittel verbunden?

a) Wie gehen Sie mit diesen um?
9. In welchen zeitlichen Abstdnden bendtigen Sie eine neue arztliche Verordnung?
a) Empfinden Sie diese Zeitabstande als gerechtfertigt und wieso (nicht)?

10.Wie kdnnte diesen Herausforderungen in Bezug auf den Erhalt einer arztlichen Verordnung
aus lhrer Sicht begegnet werden? Welche Unterstiitzung bendtigen Sie?

Bewilligungsverfahren der Krankenkassen

11.Welche Erfahrungen haben Sie mit dem Bewilligungsprozess bei Ihrer Krankenkasse ge-
macht?

a) (falls nicht erwdhnt: Bei welcher Krankenkasse sind Sie versichert? Sind Sie zuséatzlich pri-
vat versichert?)
b) Welche Schwierigkeiten sind damit verbunden?
c) Wie gehen Sie mit diesen Herausforderungen um?
12.Haben Sie Erfahrungen mit einer Ablehnung von fiir Sie notwendigen Heilbehelfen/Hilfsmit-
teln gemacht? Wenn ja, welche?

a) Welche Griinde wurden dafiir genannt?
b) Wie sind Sie im weiteren Schritt damit umgegangen?
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13.Haben Sie Erfahrungen mit Langzeitbewilligungen gemacht? Wenn ja, welche?
a) Welche Schwierigkeiten sind damit verbunden?

14.Wie koénnte der Prozess der Bewilligung fir Sie erleichtert werden? Welche Unterstiitzung
bendtigen Sie?

Selbstbehalt und Kostenerstattung

15.Welche Herausforderungen sind mit der Kostenerstattung verbunden? (z. B. ausbleibende
Riickerstattungen etc.)

a) Wie groB3 sind die Unterschiede bei der Beschaffung von Heilbehelfen/Hilfsmitteln von
Firmen mit vs. ohne Kassenvertrag?
b) Wie konnten diese Probleme aus lhrer Sicht behoben werden? Welche Unterstiitzung
bendtigen Sie?
16.Inwiefern stellt der aufzubringende Selbstbehalt eine Herausforderung fir Sie als Patientin
bzw. Patient dar? (z. B. Héhe etc.)

a) Welche Unterstiitzung in Bezug auf den aufzubringenden Selbstbehalt bendtigen Sie
und in welcher Form?

17.Erhalten Sie finanzielle Unterstlitzung durch Pflegegeld?
a) Wenn ja, in welcher Pflegestufe befinden Sie sich? Fiihlen Sie sich addquat eingestuft?

18.Beziehen Sie zusatzlich andere finanzielle Hilfsmittel/Férderungen aufgrund lhrer Erkran-
kung? (z. B. des Sozialministeriumsservice etc.) Wenn ja, welche?

Abschluss

19.Gibt es noch etwas, das Sie erwahnen oder erganzen mdchten, was noch nicht angespro-
chen wurde?

Vielen Dank!
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A.Z Leitfaden fiir Interviews mit Arztinnen und
Arzten

Vielen Dank, dass Sie sich flir das Interview bereit erklart haben!

Menschen, die an einer seltenen Erkrankung leiden, deren Angehdrige sowie die behandelnden
Arztinnen und Arzte sind oftmals mit besonderen Problemlagen konfrontiert. Insbesondere die
Versorgung mit notwendigen Heilbehelfen und Hilfsmitteln kann eine Herausforderung darstel-
len. Ziel der Forschung ist, diese Probleme aufzuzeigen und Verbesserungsvorschlage abzuleiten.

Die Erhebung wird im Auftrag des Bundesministeriums fur Soziales, Gesundheit, Pflege und Kon-
sumentenschutz von der an der Gesundheit Osterreich GmbH eingerichteten Nationalen Koordi-
nationsstelle fiir seltene Erkrankungen durchgefihrt. lhre Angaben werden streng vertraulich be-
handelt und anonym ausgewertet.

Das Gesprach wirde ca. 30 Minuten dauern.

Einwilligung & Datenschutz

Wir bitten um lhre ausdriickliche Einwilligung, dass die Gesundheit Osterreich GmbH die von
Ihnen angegebenen Daten unter Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung verarbeiten
darf. Diese Daten werden fir die Gesamtevaluation des Projekts ,NKSE — AP2: Heilbehelfe und
Hilfsmittel” herangezogen.

(lhnen stehen grundsitzlich die Rechte auf Auskunft, Berichtigung, Ldéschung, Einschrdnkung, Da-
tentibertragbarkeit und Widerspruch zu.)

Einstieg

1. Erzdhlen Sie bitte Gber lhre Erfahrungen in Bezug auf die Versorgung mit Heilbehelfen und
Hilfsmitteln.

Versorgung

2. Was sind aus lhrer Sicht die groBten Probleme beim Zugang zu Hilfsmitteln/Heilbehelfen fiir
Betroffene in Osterreich?

a) Welche Unterschiede zwischen den Sozialversicherungstrdgern nehmen Sie wahr?
(z. B. Bewilligung, Bezug, Selbstbehalt und Kostenerstattung)
b) Welche Unterschiede zwischen den einzelnen Bundeslandern nehmen Sie wahr?
) (z. B. Bewilligung, Bezug, Selbstbehalt und Kostenerstattung)

3. Inwiefern nehmen Sie, durch die Entwicklungen der letzten Jahre (z. B. Zusammenfiihrung
der Sozialversicherungstrager, Austausch zwischen den SV-Tragern etc.), Vereinfachungen
oder Verschlechterungen beim Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln wahr?
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4. Welche Erfahrungen haben Sie mit dem Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln wahrend
der COVID-19-Pandemie gemacht?

a) Welche Probleme/Schwierigkeiten gab es?
b) Inwiefern hat sich der Zugang zu Heilbehelfen/Hilfsmitteln nach der Pandemie veran-
dert?

Arztliche Verordnung

5. Wie lauft der Prozess der Verschreibung einer arztlichen Verordnung fiir Heilbehelfe/Hilfs-
mittel fur Patientinnen und Patienten mit einer seltenen Erkrankung ab?

a) Fuhlen Sie sich Uber die seltene Erkrankung der verschiedenen Patientinnen und Patien-
ten genligend informiert?

b) Wie informieren Sie sich iber die seltene Erkrankung und den dafiir notwendigen Heil-
behelf / das dafiir notwendige Hilfsmittel?

6. Nach welchen Kriterien schreiben Sie eine arztliche Verordnung fir HbHi aus? (6konomische
Verschreibweise [R6V])

a) Welche Vor- und Nachteile haben das EKO-System und die 6konomische Verschreib-
weise in Bezug auf das Verschreiben von HbHi fir Patientinnen und Patienten mit SE?

b) Weicht die 6konomische Verschreibweise haufig von den Forderungen der Patientinnen
und Patienten ab? Wenn ja, bitte erlautern Sie, in welcher Weise und wie damit umge-
gangen wird.

¢) Welche MaBnahmen brauchte es Ihrer Meinung nach, um das Verfahren zu vereinfa-
chen?

7. Beachten Sie bei der Verschreibung eines Heilbehelfs/Hilfsmittels die Anforderungen seitens
der Krankenkasse?

a) Fuhlen Sie sich Uber den Bewilligungsprozess der Krankenkassen gentigend informiert?

b) Brauchte es hierbei mehr Unterstiitzung? Wenn ja, in welcher Form?

¢) Kommt es zu Widerspriichen zwischen den Forderungen der Patientinnen und Patienten
und den bewilligungsmaéglichen Heilbehelfen/Hilfsmitteln?
Wenn ja, bitte erlautern Sie diese und wie damit umgegangen wird.

d) Kommt es zu Ablehnungen von von lhnen ausgestellten Verordnungen (Formalerforder-
nisse, inhaltliche Einwdnde, gegen Leistungskatalog etc.)? Haben Sie in der Vergangen-
heit diesbeziiglich Kontakt mit Krankenkassen aufgenommen?

8. Wann werden Langzeitbewilligungen ermdglicht? Welche Kriterien missen erflllt sein?

a) Welche Rolle spielen regelmaBige Kontrolluntersuchungen?
Wie wird deren zeitlicher Abstand festgelegt?

b) Bei welchen Heilbehelfen und Hilfsmitteln sollte aus lhrer Sicht der Zugang zu einer
Langzeitbewilligung vereinfacht/beschleunigt werden?

Bewilligungsverfahren der Krankenkassen
9. Welche Schwierigkeiten sind mit dem Bewilligungsprozess fir Heilbehelfe und Hilfsmittel

verbunden? (z. B. Ablehnung, fehlendes Wissen der Arztinnen bzw. Arzte (iber SE, Langzeit-
bewilligungen etc.)
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a) Was sind die haufigsten Griinde fiir Ablehnungen?
b) Welche Heilbehelfe und Hilfsmittel sind am haufigsten betroffen?

10.Wie kénnte aus lhrer Sicht ein verbessertes Bewilligungsverfahren fiir Heilbehelfe und Hilfs-
mittel fUr seltene Erkrankungen seitens der Krankenkassen aussehen? Haben Sie in der Ver-
gangenheit diesbezliglich Kontakt mit Krankenkassen aufgenommen?

Selbstbehalt und Kostenerstattung

11.Welche Herausforderungen fiir die Betroffenen sind mit der Kostenerstattung und dem auf-
zubringenden Selbstbehalt aus Ihrer Sicht verbunden? (z. B. fehlender Therapieerfolg, erh6h-
ter Leidensdruck etc.)

Abschluss

12.Gibt es noch etwas, das Sie erwahnen oder erganzen mochten, was wir noch nicht angespro-
chen haben?

13.Kennen Sie noch weitere engagierte Allgemeinmediziner:iinnen oder Facharztinnen und
Fachéarzte im Bereich seltene Erkrankungen / Heilbehelfe, die wir fir ein Interview kontaktie-
ren kénnen?

Vielen Dank!
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A.3 Leitfaden fiir Interviews mit Sozialversicherungs-
trager

Es gab fiir jeden der drei Versicherungstrager (OGK, BVAEB, SVS) einen eigenen Interviewleitfa-
den. Alle sind gleich aufgebaut und unterscheiden sich nur durch institutionsspezifische Namen
voneinander. Unten ist der Leitfaden, der fiir die beiden Interviews mit Vertreterinnen und Ver-
tretern der OGK herangezogen wurde, abgebildet.

Einleitung

Menschen, die mit einer seltenen Erkrankung leben, und deren Angehdrige sind oftmals mit be-
sonderen Problemlagen konfrontiert. Insbesondere der Zugang zu notwendigen Heilbehelfen
und Hilfsmitteln kann fir Patientinnen und Patienten eine Herausforderung darstellen.

Im Auftrag des Bundesministeriums flir Soziales, Gesundheit, Pflege und Konsumentenschutz
werden von der an der Gesundheit Osterreich GmbH eingerichteten Nationalen Koordinations-
stelle fiir seltene Erkrankungen (NKSE) vorbereitende Arbeiten zur MaBnahme 49 (Ausarbeitung
eines tragerubergreifenden einheitlichen Kriterienkatalogs fiir die Bewilligung von Heilbehelfen
und Hilfsmitteln im Bereich seltene Erkrankungen) des Nationalen Aktionsplans flr seltene Er-
krankungen durchgefiihrt. Unsere bisherigen Erhebungen im Rahmen dieses Projekts umfassen
leitfadengestiitzte Interviews mit niedergelassenen Arztinnen und Arzten und mit Betroffenen
einer seltenen Erkrankung. Zusétzlich wurde eine Onlineumfrage unter Betroffenen einer seltenen
Erkrankung und deren Angehdrigen durchgefihrt.

Ziel dieses Interviews ist, den Ist-Stand der Bewilligungs- und Erstattungsprozesse fiir Heilbe-
helfe bzw. Hilfsmittel bei Patientinnen und Patienten mit seltenen Erkrankungen zu erheben
und Verbesserungsvorschlage abzuleiten. Das Gesprach wird ca. 60 Minuten dauern.

Einwilligung und Datenschutz

Wir bitten um lhre ausdriickliche Einwilligung, dass die Gesundheit Osterreich GmbH die von
Ihnen angegebenen Informationen unter Einhaltung der Datenschutzgrundverordnung verarbei-
ten darf.

Unsere Mitschrift des Interviews wird lhnen zur Durchsicht tibermittelt. Ihnen stehen grundsatz-
lich die Rechte auf Auskunft, Berichtigung, L6schung, Einschrankung, Datenlbertragbarkeit und
Widerspruch zu. Die angegebenen Informationen flieBen in den 6ffentlich zuganglichen Projekt-
bericht ein.

Kontakt fiir Riickfragen

Mag.? Elisabeth Kanitz, Msc (Leitung NKSE): elisabeth.kanitz@goeg.at; Tel. +43 676 848 191-484
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Allgemeine Fragen

Was ist lhre personliche Rolle innerhalb der Institution?

Wie viele Versicherte vertritt lhre Institution?

Wie ist der Fachbereich Steuerung Heilbehelfe/Hilfsmittel in Ihrer Institution verankert? Wie
viele Personen sind in diesem Bereich tatig?

Werden seltene Erkrankungen (z. B. Epidermolysis bullosa, Angelman-Syndrom, Tourette-
Syndrom, Osteochondritis, Zystische Fibrose usw.) im Bereich Steuerung Heilbehelfe/Hilfs-
mittel besonders bedacht?

Informationen liber die Gewahrung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln

Voraussetzungen

Was sind die Grundvoraussetzungen fir die Gewahrung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln
(z. B. bestehende Symptome, Diagnose, andere)?
Spielen interne oder externe gesundheits6konomische Analysen eine Rolle?

a) Welche Aspekte kdnnten aus lhrer Sicht noch eine Rolle spielen?
b) Wie wird die Wichtigkeit der Teilhabe am 6ffentlichen Leben berlcksichtigt?

Prozesse (Bewilligung und Erstattung)

7.

10.

11.
12.

28

Fir manche Heilbehelfe und Hilfsmittel ist eine Bewilligung der OGK notwendig.

a) Wie lauft der Bewilligungsprozess (einzelne Prozessschritte) ab?

b) Nach welchen Kriterien wird Uber eine individuelle Verordnung entschieden?

c) Gibt es einen Leitfaden zur Unterstlitzung der Entscheidungsfindung? Wenn ja, ist dieser
einsehbar?

Bei tariflich nicht geregelten Produkten ist zusétzlich ein Kostenvoranschlag notwendig.

a) Wie lauft der Bewilligungsprozess ab?

b) Nach welchen Kriterien wird Uber eine individuelle Verordnung entschieden?

c) Gibt es einen Leitfaden zur Unterstlitzung der Entscheidungsfindung? Wenn ja, ist dieser
einsehbar?

Bei Erwerb eines Heilbehelfs bzw. Hilfsmittels bei einem Nichtvertragspartner der OGK
besteht die Mdglichkeit des Ansuchens einer nachtrédglichen (teilweisen) Erstattung.

a) Wie lauft der Prozess fir die Entscheidung Uber einen Kostenzuschuss bzw. eine Kosten-
erstattung ab?

b) Nach welchen Kriterien wird Uber eine individuelle Verordnung entschieden?

c) Gibt es einen Leitfaden zur Unterstlitzung der Entscheidungsfindung? Wenn ja, ist dieser
einsehbar?

Finden Verordnungen fiir Patientinnen und Patienten einer seltenen Erkrankung besondere
Berticksichtigung?

Wie erfolgt die Koordination der verschiedenen Versorgungsebenen?

Wie lauten die Anforderungen fiir regelméaBig benétigte Heilbehelfe und Hilfsmittel (Lang-
zeitbewilligungen) bei Patientinnen und Patienten einer seltenen Erkrankung?
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13.Was sind die haufigsten Griinde fiir die Ablehnung von Bewilligungsantragen?

a) Sind lhnen Kategorien von Heilbehelfen bzw. Hilfsmitteln bekannt, die haufig aufgrund
von Nichterflllung der Kriterien abgelehnt werden?

14.Kennen Sie andere Wege (6ffentlich), auf denen Patientinnen bzw. Patienten Heilbehelfe
und Hilfsmittel erhalten kénnen?

Unterschiede

15.Welche Unterschiede gibt es bei der Bewilligung von Heilbehelfen bzw. Hilfsmitteln bei Pati-
entinnen und Patienten mit einer seltenen Erkrankung vs. Patientinnen und Patienten mit
einer nicht seltenen Erkrankung?

a) Wie werden komplexe chronische Erkrankungen bei Bewilligungen und Selbstbehalten
berlicksichtigt (im Vergleich zu Einmalbewilligungen bei nichtkomplexen Erkrankungen
oder Diagnosen, wo sich der Bedarf von Patientinnen und Patienten nicht stark unter-
scheidet)?

b) Wie wird den variablen Auspragungsformen, inklusive unterschiedlicher Formen mdogli-
cher Behinderungen, derselben Erkrankung Rechnung getragen?

16.Welche Unterschiede gibt es bei der Bewilligung und Erstattung von Heilbehelfen bzw. Hilfs-
mitteln bei niedrigpreisigen vs. hochpreisigen Heilbehelfen bzw. Hilfsmitteln?

17.Welche Unterschiede bestehen derzeit hinsichtlich des Prozesses der Bewilligung und Erstat-
tung von Heilbehelfen bzw. Hilfsmitteln zwischen den Bundeslandern (,Ost-Vertrag”)?

a) Wie werden allféllige Aspekte derzeit berlcksichtigt?

b) Gibt es bundeslandspezifische Bewilligungsstellen fiir Heilbehelfe und Hilfsmittel?

c) Istin Ihrer Institution die Harmonisierung zwischen den Bundesléandern eine Prioritat?
Wenn ja, welche Schritte wurden/werden dazu gesetzt?

d) Wie weit ist die bundesweite Fusionierung der Kassen auf Ebene der Bewilligungspro-
zesse bereits umgesetzt?

18.Welche Unterschiede bestehen hinsichtlich des Prozesses der Bewilligung und Erstattung
von Heilbehelfen bzw. Hilfsmitteln zwischen den Krankenkassen?

a) Istin Ihrer Institution die Harmonisierung zwischen den Krankenkassen eine Prioritat?

Analysen und Informationen

19.Sehen Sie die Moglichkeit oder den Bedarf, auf Basis existierender Daten (quantitative) Ana-
lysen zu diesen Fragen (10. und 11.) zu machen?

20.Welche Informationen stehen Arztinnen und Arzten im Vorfeld zur Verfiigung, um bei der
Formulierung einer den Kriterien entsprechenden Verordnung zu unterstiitzen?

21.Welche Informationen werden Vertragspartnern der OGK zur Verfiigung gestellt?

22.Welche Informationen hinsichtlich Anforderungen und Selbstbehaltsauflagen stehen Patien-
tinnen und Patienten zur Verfligung?

23.Gibt es spezifische Ansprechpersonen bei Fragen zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln fir Be-
troffene einer seltenen Erkrankung?
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Zusammenfassung und Verbesserungsvorschlage

24.Wie bewerten Sie das derzeitige Bewilligungssystem?

25.Was sind aus lhrer Sicht die groBten Probleme flir Betroffene von seltenen Erkrankungen
beim Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln in Osterreich?

26.Wie sehen Sie ein zukinftiges Bewilligungs- und Erstattungssystem fiir Heilbehelfe und
Hilfsmittel?

27.Ware in Zukunft eine besondere Berticksichtigung, oder ein eigener Prozess, flir Antrage von
Menschen mit einer (ausgewiesenen) seltenen Erkrankung denkbar?

28.Ware ein System dhnlich dem Erstattungskodex (EKO) fiir Arzneimittel auch fiir Heilbehelfe
und Hilfsmittel vorstellbar?

29.Ware eine haushaltseinkommensabhangige Deckelung des Selbstbehalts fiir Heilbehelfe
bzw. Hilfsmittel (analog zur Rezeptgebiihrenobergrenze) denkbar?

30.Befinden sich derzeit Anderungen betreffend die Bewilligung und Erstattung von Heilbehel-
fen bzw. Hilfsmitteln in Umsetzung? Wenn ja, welche?

31.Gibt es noch Punkte, die im Leitfaden nicht abgedeckt sind, die Sie uns zu diesem Thema
gerne noch mitteilen mochten?

Vielen Dank!
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A.4 Fragebogen fur die Onlineerhebung
(Zielgruppe Betroffene mit seltenen Erkrankungen)

Sehr geehrte Damen und Herren!

Menschen, die an einer seltenen Erkrankung leiden, und deren Angehdérige sind oftmals mit be-
sonderen Problemlagen konfrontiert. Insbesondere die Versorgung mit notwendigen Heilbehel-
fen und Hilfsmitteln (dies sind arztlich verordnete Gegenstande, die zur Heilung einer Krankheit
beitragen, ein Korperteil oder eine mangelnde Kdrperfunktion ersetzen, wie zum Beispiel Roll-
stiihle, orthopadische Schuheinlagen, Erndhrungstherapien, Horgerdte, Windeln) kann flr Pati-
entinnen und Patienten eine Herausforderung darstellen. Ziel des Fragebogens ist, diese Prob-
leme aufzuzeigen und Verbesserungsmaoglichkeiten abzuleiten.

Die Erhebung wird im Auftrag des Bundesministeriums fiir Soziales, Gesundheit, Pflege und Kon-
sumentenschutz von der an der Gesundheit Osterreich GmbH eingerichteten Nationalen Koordi-
nationsstelle fir seltene Erkrankungen durchgefiihrt. Ihre Teilnahme erfolgt freiwillig, lhre Anga-
ben werden streng vertraulich behandelt und anonym ausgewertet. Sollte es Ihnen nicht moglich
sein, den Fragebogen selbststandig auszufillen, bitten wir Sie, einen Angehodrigen oder eine Ver-
trauensperson um Unterstlitzung zu ersuchen.

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie sich fir die Befragung kurz Zeit nehmen. Das Beantworten des
Fragebogens dauert ungefdhr 15-20 Minuten.

Wir bedanken uns fir lhre Teilnahme!

Datenschutz

Ich erteile mit Klicken auf ,Weiter” freiwillig meine ausdrickliche Einwilligung, dass die Gesund-
heit Osterreich GmbH die mich betreffenden personenbezogenen Daten insbesondere

Mag.? Elisabeth Kanitz, MSc

Bundesinstitut fiir Qualitat im Gesundheitswesen an der Gesundheit Osterreich GmbH
Biberstralle 20, 1010 Wien

+43 676 848 191-484

elisabeth.kanitz@goeg.at

zum Zwecke der Durchfiihrung von MaBnahmen wie der Auswertung von Umfrageergebnissen
und deren anonymisierter Darstellung im Abschlussbericht fir den Auftraggeber verarbeitet.

Ihnen stehen grundsatzlich die Rechte auf Auskunft, Berichtigung, Loschung, Einschréankung, Da-
tenlibertragbarkeit und Widerspruch zu. Siehe dazu Kapitel Ill EU-DSG-VO Rechte der betroffe-
nen Person: (https://www.datenschutz-grundverordnung.eu/)

Mehr Informationen zum Datenschutz an der GOG finden Sie hier: https://goeg.at/Datenschut-
zerklaerung
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Allgemeines

1. Welcher der folgenden Personengruppen gehdren Sie an?

o

o

o

o

Patient:in mit seltener Erkrankung

Angehorige:r oder nahestehende Person einer Patientin bzw. eines Patienten mit seltener

Erkrankung
beiden
keiner

Anmerkungen zu Frage 1:

o wenn ,keiner” -> Ende des Fragebogens
o Teiler einfligen (startend mit Frage 2):
wenn ,Patient:in mit seltener Erkrankung” -> Version 1 des Fragebogens
wenn ,Angehdérige:r ..." -> Version 2 des Fragebogens

wenn ,beiden” -> Version 1 des Fragebogens

2. In welchem Bundesland leben Sie?

o O O O O O O O O

Wien
Burgenland
Niederdsterreich
Oberdsterreich
Salzburg
Steiermark
Karnten

Tirol

Vorarlberg

3. Wie alt sind Sie?

o 0-18 Jahre

o

19-64 Jahre

o alter als 65 Jahre

4. In welche Gruppe der seltenen Erkrankungen fallt lhre (Haupt-)Diagnose? (die Kategorien
basieren auf den Europdischen Referenznetzwerken fir seltene Erkrankungen ,ERN")

e}

Knochen

neuromuskulare Krankheiten

e}

Anomalien und Ohren-, Nasen-, Halsstorun-
gen

Augenkrankheiten

Stoffwechselsystem

genetisch bedingte Tumor-Risiko-Syndrome

Epilepsien

Herzkrankheiten

Nierenkrankheiten

angeborene Fehlbildungen und seltene geis-
tige Beeintrachtigungen

o Nervensystem o erbliche Stoffwechselstérungen

o erbliche und angeborene Anomalien o Krebskrankheiten im Kindesalter

o Atemwegserkrankungen o Lebererkrankungen

o Hautkrankheiten o Bindegewebe- und muskuloskelettale Krank-

heiten

Krebskrankheiten bei Erwachsenen (solide Tu-
more)

immunologische, autoinflammatorische und
Autoimmunkrankheiten

hamatologische Krankheiten

Transplantation im Kindesalter

urogenitale Krankheiten

seltene multisystemische GefaBkrankheiten

32
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Sonstiges:

5. Sind Sie in einer Patientenvertretung/Selbsthilfegruppe aktiv?
o ja
o nein

Informationen tiber den Anspruch auf Heilbehelfe und Hilfsmittel

6. Stehen aus lhrer Sicht geniigend Informationen iber den Anspruch auf flr Sie notwendige
Heilbehelfe und Hilfsmittel frei zur Verfiigung?
o ja
o nein

Anmerkung zu Frage 6:

o wenn ,nein” -> Filterfrage: ,Welche weiteren Informationen wirden Sie sich wiinschen?”
7. Bendtigen Sie Unterstlitzung beim Ansuchen um Heilbehelfe und Hilfsmittel, z. B. von Ange-

horigen?

[} ja

o nein

Anmerkung zu Frage 7:

wenn ,ja" -> Filteraussage: ,Ich bendtige Unterstiitzung aufgrund ..."; Antwortkategorien:
... meiner physischen Beeintrachtigung.”, ... der fehlenden Barrierefreiheit.”, ... der Komple-
xitat des Beantragungsprozesses.”, ,Sonstiges:___" (Mehrfachantwort mdglich)

Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln

8. Wie schitzen Sie den derzeitigen Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln in Osterreich ein?

o sehr gut

o gut

o neutral

o schlecht

o sehr schlecht

9. Geben Sie an, in welchen Bundesléandern Sie Erfahrungen mit dem Zugang zu Heilbehelfen
und Hilfsmitteln gemacht haben. (Mehrfachauswah! méglich)

o Wien

o Burgenland
Niederdsterreich
Oberdsterreich
Salzburg
Steiermark
Karnten

Tirol
Vorarlberg

o keine Angabe

o O O O O O

e}
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Anmerkungen zu Frage 9:

o

bei angekreuzten Feldern -> Filterfrage: ,Wie bewerten Sie den Zugang zu Heilbehelfen
und Hilfsmitteln in __ (Bundesland)?”

Antwortkategorien: ,sehr schlecht”, ,eher schlecht”, ,neutral”, ,eher gut”, ,sehr gut”

bei Antwortkategorien ,sehr schlecht” und ,eher schlecht” -> Filterfrage: ,Warum emp-
fanden Sie den Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln in diesem Bundesland als eher
bzw. sehr schlecht?”

Antwortkategorie: Freitextfeld

10.Haben Sie beim Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln Unterschiede zwischen den
Krankenkassen wahrgenommen?

(o]

o

ja
nein

Anmerkungen zu Frage 10:

wenn ,ja" -> Filterfrage: ,Welche Unterschiede haben Sie zwischen den Krankenkassen wahr-
genommen?”
Antwortkategorie: Freitextfeld

11.Inwiefern stimmen Sie folgenden Aussagen Uber die Entwicklungen der letzten Jahre zu?
(z. B. Zusammenfiihrung der Sozialversicherungstrager, Austausch zwischen den Kranken-
kassen etc.)

Bitte kreuzen Sie an!

stimme zu stimme eher neutral stimme eher | stimme nicht
zZu nicht zu zZu

Die Fusionierung der
Sozialversicherungs-
trager schaffte einheit-
lichere Leistungen
Uber alle Bundeslédnder
hinweg.

Der Austausch zwi-
schen den Kranken-
kassen verbesserte

sich.

Wiederholte Genehmi-
gungen von Heilbe-
helfen und Hilfsmitteln
wurden einfacher.

Sonstiges: ___

12.Welche Auswirkungen der COVID-19-Pandemie auf den Zugang zu Heilbehelfen und Hilfs-
mitteln nehmen Sie gegenwartig noch wahr? (Mehrfachauswahl méglich)

o O O O O

34

Vereinfachungen durch Digitalisierung oder Automatisierung (z. B. e-Rezept)
wachsendes Bewusstsein flr seltene Erkrankungen

langere Wartezeiten

sonstige Auswirkungen: ____

keine
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13. Wie wirkte sich die COVID-19-Pandemie allgemein auf den Zugang zu Heilbehelfen und
Hilfsmitteln aus?

o positiv

eher positiv

teils, teils

o eher negativ

o negativ

o keine Auswirkung

O
O

14.Welche Herausforderungen sind mit den fiir Sie notwendigen Arztbesuchen verbunden?
(Mehrfachauswahl méglich)

o viele Arztbesuche bis zur Diagnosestellung

o fehlendes Wissen der Arztinnen und Arzte (ber seltene Erkrankungen

o Fehldiagnose(n)

o fehlende Anerkennung von Befunden/Therapieempfehlungen anderer Arztinnen und
Arzte (z. B. bei Zweitmeinungen)

o aufwendiger Anfahrtsweg

o keine

o sonstige Herausforderungen: ___

15.Welche Hirden ergeben sich bei der Verordnung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln?

o Nichtverschreibung von notwendigen Heilbehelfen und Hilfsmitteln

o lange Wartezeit bis zum Erhalt der arztlichen Verordnung

o kurze Gultigkeit der arztlichen Verordnung

o inkomplettes Ausfillen der arztlichen Verordnung, sodass sie von der Krankenkasse auf-
grund fehlender Informationen nicht bewilligt wird

o Probleme bei erneuten Verschreibungen

o keine

o sonstige Hirden: __

16.In welchem zeitlichen Abstand bend&tigen Sie eine erneute arztliche Verordnung fiir Ihren
Heilbehelf bzw. Ihr Hilfsmittel?

o jeden Monat

o alle 2-3 Monate

o alle 3-6 Monate

o 6 Monate bis jahrlich
o seltener als jahrlich
o keine Angabe

17.Erleben Sie eine Erleichterung bei der erneuten Verschreibung desselben Heilbehelfs oder
Hilfsmittels?

o Ja, erneute Verschreibungen sind einfacher.
o Nein, erneute Verschreibungen sind ebenso aufwendig.
o keine Angabe

© GOG 2024, Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln bei seltenen Erkrankungen 35



18.Wurden Sie mindestens einmal in einem Expertisezentrum (Abteilung eines Krankenhauses
in Osterreich mit Schwerpunkt auf die jeweilige seltene Erkrankung) diagnostiziert oder be-
handelt?
o ja
o nein

Bewilligungsverfahren der Krankenkassen

19.Bei welcher Krankenkasse sind Sie versichert? (Mehrfachauswahl méglich)

o OGK

o SVS

o BVAEB

o sonstige: ___

20.Sind Sie zusatzlich privat versichert?
o ja
o nein

21.Welche Hirden treten im Rahmen des Bewilligungsverfahrens der Krankenkassen fir Heilbe-
helfe und Hilfsmittel auf? (Mehrfachauswahl méglich)

o Ablehnung eines medizinisch notwendigen Heilbehelfs bzw. Hilfsmittels

o fehlendes Wissen der Chefarztinnen und -arzte Gber seltene Erkrankungen

o Gleicher Heilbehelf / gleiches Hilfsmittel wird an manchen Tagen bewilligt und an ande-
ren abgelehnt.

o Gleicher Heilbehelf / gleiches Hilfsmittel wird in manchen Bundeslandern bewilligt und in
anderen abgelehnt.

o lange Bearbeitungszeiten

o wechselnde Ansprechpersonen

o fehlende Produktvielfalt bzw. keine Alternativen bei Unvertraglichkeit

o keine

o sonstige Hirden: __

22.Wurde lhnen schon einmal ein medizinisch notwendiger Heilbehelf bzw. ein medizinisch
notwendiges Hilfsmittel von der Krankenkasse abgelehnt?
o ja
o wenn ja, welcher Heilbehelf / welches Hilfsmittel: __

o Welcher Grund wurde genannt?
o nein
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Selbstbehalt und Kostenerstattung

23.Welche Hirden treten im Rahmen des aufzubringenden Selbstbehalts auf? (Mehrfachaus-
wahl méglich)

O
O
O
O
O

o

zu hoher Selbstbehalt

unterschiedlich hohe Selbstbehaltsanteile zwischen den einzelnen Krankenkassen
unterschiedlich hohe Selbstbehaltsanteile zwischen den einzelnen Bundeslandern
Eine Befreiung vom Selbstbehalt zu erhalten, gestaltet sich schwierig.

keine

sonstige Hurden: ___

24.Wie waren lhre Erfahrungen mit nachtraglichen Rickerstattungen beim Kauf von privat zu
bezahlenden Heilbehelfen und Hilfsmitteln?

negativ

eher negativ
neutral

eher positiv
positiv

keine Erfahrungen

25.Wie viel Geld mussten Sie im vergangenen Jahr aus eigener Tasche flr Heilbehelfe und Hilfs-
mittel im Rahmen der seltenen Erkrankung aufwenden?

O
O
O
O

o

0-500 €
501-2.000 €
2.001-5.000 €
5.001 € und mehr
keine Angabe

26.Wie viel Zeit mussten Sie im vergangenen Jahr fir Heilbehelfe und Hilfsmittel im Rahmen
der seltenen Erkrankung aufwenden? (z. B. Arztbesuche und Anfahrtsweg, Zubereitung spe-
zieller Erndhrung, Recherche und Anfahrtsweg fir Sonderanfertigungen)

wenige Stunden

bis zu 5 h pro Monat
bis zu 5 h pro Woche
mehr als 5 h pro Woche
keine Angabe

27.Beziehen Sie Pflegegeld?

oja

O

o

nein
keine Angabe

Anmerkungen zu Frage 27:

wenn ,ja" -> Filterfrage: ,Fihlen Sie sich addquat eingestuft?”; Antwortkategorien: ,ja", ,nein”,
.keine Angabe”

wenn ,ja" -> Filterfrage: ,In welcher Pflegestufe befinden Sie sich?”; Antwortkategorien: ,1"
bis ,7", ,keine Angabe”
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28.Beziehen Sie zusatzlich andere finanzielle Hilfen/Forderungen aufgrund lhrer Erkrankung?
(z. B. des Sozialministeriumsservice etc.)

o Ja, ich beziehe erhdohte Familienbeihilfe.
o ja,undzwar: __

o nein

o keine Angabe

Verbesserungsvorschldage

29.Durch welche MaBnahmen koénnte die Versorgung mit Heilbehelfen und Hilfsmitteln verbes-
sert werden?

Bitte kreuzen Sie an, inwieweit Sie den folgenden Aussagen zustimmen!

stimme stimme neutral stimme stimme
zu eher zu eher nicht zu
nicht zu

einheitliche Leistungen und
Selbstbehalte fiir alle Kranken-
kassen und Bundeslander
bessere Vernetzung zwischen

Krankenhausern und verschiede-
nen Arztinnen und Arzten

Schulungen und Fortbildungen
fiir Arztinnen und Arzte zu selte-
nen Erkrankungen

Informationen fiir Arztinnen und
Arzte bzw. das Ordinationsper-
sonal zum Bewilligungsprozess
der Krankenkassen

Schulungen und Fortbildungen
fur Mitarbeitende der Kranken-
kasse zu seltenen Erkrankungen

Verschreibung fiir langere Zeit-
raume bzw. groBerer Mengen
bei auf Dauer benétigten Heil-
behelfen und Hilfsmitteln

mehr 6ffentlich zugéngliche In-
formationen zum Bewilligungs-
verfahren

flexiblere Verschreibungen und
Produktvielfalt (z. B. Auswahl an
verschiedenen Produkten, indivi-
duelle Lésungen)

30.Fallen Ihnen weitere MaBnahmen zur Verbesserung der Versorgung mit Heilbehelfen und
Hilfsmitteln in Osterreich ein?

Freitextfeld

Vielen Dank!

lhre Mithilfe gibt uns einen wertvollen Einblick in die Lebenssituation der Betroffenen von selte-
nen Erkrankungen.
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A.5 Fragebogen fiir die Onlineerhebung
(Zielgruppe Angehorige von Betroffenen mit selte-
nen Erkrankungen)

Sehr geehrte Damen und Herren!

Menschen, die an einer seltenen Erkrankung leiden, und deren Angehdérige sind oftmals mit be-
sonderen Problemlagen konfrontiert. Insbesondere die Versorgung mit notwendigen Heilbehel-
fen und Hilfsmitteln (dies sind arztlich verordnete Gegensténde, die zur Heilung einer Krankheit
beitragen, ein Korperteil oder eine mangelnde Kdrperfunktion ersetzen, wie zum Beispiel Roll-
stiihle, orthopadische Schuheinlagen, Erndhrungstherapien, Hérgeradte, Windeln) kann flr Pati-
entinnen und Patienten eine Herausforderung darstellen. Ziel des Fragebogens ist, diese Prob-
leme aufzuzeigen und Verbesserungsmaoglichkeiten abzuleiten.

Die Erhebung wird im Auftrag des Bundesministeriums fiir Soziales, Gesundheit, Pflege und Kon-
sumentenschutz von der an der Gesundheit Osterreich GmbH eingerichteten Nationalen Koordi-
nationsstelle fiir seltene Erkrankungen durchgefihrt. Ihre Teilnahme erfolgt freiwillig, lhre Anga-
ben werden streng vertraulich behandelt und anonym ausgewertet. Sollte es lhnen nicht moglich
sein, den Fragebogen selbststandig auszufillen, bitten wir Sie, einen Angehorigen oder eine Ver-
trauensperson um Unterstlitzung zu ersuchen.

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie sich fur die Befragung kurz Zeit nehmen. Das Beantworten des
Fragebogens dauert ungefdhr 15-20 Minuten.

Wir bedanken uns fir lhre Teilnahme!

Datenschutz

Ich erteile mit Klicken auf ,Weiter” freiwillig meine ausdrickliche Einwilligung, dass die Gesund-
heit Osterreich GmbH die erhobenen personenbezogenen Daten insbesondere

Mag.? Elisabeth Kanitz, MSc

Bundesinstitut fiir Qualitat im Gesundheitswesen an der Gesundheit Osterreich GmbH
Biberstral3e 20, 1010 Wien

+43 676 848 191-484

elisabeth.kanitz@goeg.at

zum Zwecke der Durchfiihrung von MaBnahmen wie der Auswertung von Umfrageergebnissen
und deren anonymisierter Darstellung im Abschlussbericht fiir den Auftraggeber verarbeitet.

Ihnen stehen grundsatzlich die Rechte auf Auskunft, Berichtigung, Loschung, Einschrédnkung, Da-
tenuibertragbarkeit und Widerspruch zu. Siehe dazu Kapitel Il EU-DSG-VO Rechte der betroffe-
nen Person: (https://www.datenschutz-grundverordnung.eu/).

Mehr Informationen zum Datenschutz an der GOG finden Sie hier: https://goeg.at/Datenschut-
zerklaerung
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Allgemeines

o

o

o

o

. Welcher der folgenden Personengruppen gehéren Sie an?

Patient:in mit seltener Erkrankung

Angehorige:r oder nahestehende Person einer Patientin bzw. eines Patienten mit
seltener Erkrankung

beiden

keiner

Anmerkungen zu Frage 1:

wenn ,keiner” -> Ende des Fragebogens

Teiler einfligen (startend mit Frage 2):
wenn ,Patient:in mit seltener Erkrankung” -> Version 1 des Fragebogens
wenn ,Angehdrige:r ..." -> Version 2 des Fragebogens

wenn ,beiden” -> Version 1 des Fragebogens

Ist hre bzw. Ihr Angehérige:r Ihr Kind?

oja

o

nein

In welchem Bundesland lebt Ihre bzw. Ihr Angehdrige:r?

Wien
Burgenland
Niederosterreich
Oberosterreich
Salzburg
Steiermark
Karnten

Tirol

Vorarlberg

4. Wie alt ist Ihre bzw. Ihr Angehdrige:r?

40

o

o

o

0-18 Jahre
19-64 Jahre
alter als 65 Jahre
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5. In welche Gruppe der seltenen Erkrankungen fallt die (Haupt-)Diagnose Ihrer bzw. Ihres An-
gehorigen? (die Kategorien basieren auf den Europaischen Referenznetzwerken fiir seltene
Erkrankungen ,ERN")

Knochen o neuromuskuldre Krankheiten
Anomalien und Ohren-, Nasen-, Halsstorun- o Augenkrankheiten
gen
Stoffwechselsystem o genetisch bedingte Tumor-Risiko-Syndrome
o Epilepsien o Herzkrankheiten
o Nierenkrankheiten o angeborene Fehlbildungen und seltene geis-
tige Beeintrachtigungen
o Nervensystem o erbliche Stoffwechselstérungen
o erbliche und angeborene Anomalien o Krebskrankheiten im Kindesalter
o Atemwegserkrankungen o Lebererkrankungen
o Hautkrankheiten o Bindegewebe- und muskuloskelettale Krank-
heiten
o Krebskrankheiten bei Erwachsenen (solide Tu- o immunologische, autoinflammatorische und
more) Autoimmunkrankheiten
hamatologische Krankheiten o Transplantation im Kindesalter
urogenitale Krankheiten o seltene multisystemische GefaBkrankheiten
Sonstiges:

6. Sind Sie oder lhre bzw. Ihr Angehdrige:r in einer Patientenvertretung/Selbsthilfegruppe
aktiv?
o ja
o nein

Informationen tiber den Anspruch auf Heilbehelfe und Hilfsmittel

7. Stehen aus lhrer Sicht gentigend Informationen tber den Anspruch auf fiir Sie notwendige

Heilbehelfe und Hilfsmittel frei zur Verfiigung?
o ja

o hein

Anmerkung zu Frage 7:

wenn ,nein” -> Filterfrage: ,Welche weiteren Informationen wirden Sie sich wiinschen?”
8. Benodtigt Ihre bzw. Ihr Angehorige:r Unterstlitzung beim Ansuchen um Heilbehelfe und Hilfs-
mittel?
o ja
o nein
Anmerkung zu Frage 8:

wenn ,ja" -> Filterfrage: ,Sie bzw. er benétigt Unterstiitzung aufgrund ..."; Antwortkategorien:
... ihrer bzw. seiner physischen Beeintrachtigung.”, .... der fehlenden Barrierefreiheit.”, ,... der
Komplexitdt des Beantragungsprozesses.”, ... Minderjahrigkeit.”, ,Sonstiges:__" (Mehrfach-
antwort moéglich)
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Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln

Wie schatzen Sie den derzeitigen Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln in Osterreich ein?

sehr gut

gut

neutral
schlecht

sehr schlecht

10.Geben Sie an, in welchen Bundeslandern Sie — als Angehorige:r einer Person mit einer
seltenen Erkrankung — Erfahrungen mit dem Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln
gemacht haben. (Mehrfachauswahl méglich)

11.

42

Wien
Burgenland
Niederdsterreich
Oberdsterreich
Salzburg
Steiermark
Karnten

Tirol

Vorarlberg

keine Angabe

Anmerkungen zu Frage 10:

o

bei angekreuzten Feldern -> Filterfrage: ,Wie bewerten Sie den Zugang zu Heilbehelfen
und Hilfsmitteln in ___(Bundesland)?”

Antwortkategorien: ,sehr schlecht”, ,eher schlecht”, ,neutral”, ,eher gut”, ,sehr gut”

bei Antwortkategorien ,sehr schlecht” und ,eher schlecht” -> Filterfrage: ,Warum emp-
fanden Sie den Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln in diesem Bundesland als eher
bzw. sehr schlecht?”

Antwortkategorie: Freitextfeld

|u

Haben Sie beim Zugang zu Heilbehelfen und Hilfsmitteln Unterschiede zwischen den
Krankenkassen wahrgenommen?

o

o

ja

nein

Anmerkung zu Frage 11:

o

o

wenn ,ja" -> Filterfrage: ,Welche Unterschiede haben Sie zwischen den Krankenkassen
wahrgenommen?”
Antwortkategorie: Freitextfeld
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12.Inwiefern stimmen Sie folgenden Aussagen Uber die Entwicklungen der letzten Jahre zu?
(z. B. Zusammenfiihrung der Sozialversicherungstrager, Austausch zwischen den Kranken-
kassen etc.)

Bitte kreuzen Sie an!

stimme zu stimme neutral stimme stimme
eher zu eher nicht nicht zu
zu

Die Fusionierung der
Sozialversicherungs-
trager schaffte ein-
heitlichere Leistungen
tiber alle Bundeslan-
der hinweg.

Der Austausch zwi-
schen den Kranken-
kassen verbesserte

sich.

Wiederholte Geneh-
migungen von Heil-
behelfen und Hilfs-
mitteln wurden einfa-
cher.

Sonstiges: ___

13.Welche Auswirkungen der COVID-19-Pandemie auf den Zugang zu Heilbehelfen und Hilfs-
mitteln nehmen Sie gegenwartig noch wahr? (Mehrfachauswahl méglich)

O

o

O

O

o

Vereinfachungen durch Digitalisierung oder Automatisierung (z. B. e-Rezept)
wachsendes Bewusstsein fiir seltene Erkrankungen

langere Wartezeiten

sonstige Auswirkungen: ____

keine

14.Wie wirkte sich die COVID-19-Pandemie allgemein auf den Zugang zu Heilbehelfen und
Hilfsmitteln aus?

O

O
O

e}

(¢]

positiv

eher positiv

teils, teils

eher negativ
negativ

keine Auswirkung

Arztliche Verordnung

15.Welche Herausforderungen sind mit den fiir lhre bzw. Ihren Angehdrige:n notwendigen
Arztbesuchen verbunden? (Mehrfachauswahl méglich)

o

O

o
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viele Arztbesuche bis zur Diagnosestellung

fehlendes Wissen der Arztinnen und Arzte (iber seltene Erkrankungen
Fehldiagnose(n)

fehlende Anerkennung von Befunden/Therapieempfehlungen anderer Arztinnen und
Arzte (z. B. bei Zweitmeinungen)

aufwendiger Anfahrtsweg
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o keine
o sonstige Herausforderungen: ___

16.Welche Hirden ergeben sich bei der Verordnung von Heilbehelfen und Hilfsmitteln?

o Nichtverschreibung von notwendigen Heilbehelfen und Hilfsmitteln

o lange Wartezeit bis zum Erhalt der arztlichen Verordnung

o kurze Gultigkeit der arztlichen Verordnung

o inkomplettes Ausfillen der arztlichen Verordnung, sodass sie von der Krankenkasse auf-
grund fehlender Informationen nicht bewilligt wird

o Probleme bei erneuten Verschreibungen

o keine

o sonstige Hurden: __

17.1n welchem zeitlichen Abstand bendétigt lhre bzw. Ihr Angehdrige:r eine erneute arztliche
Verordnung fiir den Heilbehelf bzw. das Hilfsmittel?

o jeden Monat

o alle 2-3 Monate

alle 3-6 Monate

6 Monate bis jahrlich
o seltener als jahrlich
o keine Angabe

o
o

18.Nehmen Sie als Angehdrige:r eine Erleichterung bei der erneuten Verschreibung desselben
Heilbehelfs oder Hilfsmittels wahr?

o Ja, erneute Verschreibungen sind einfacher.
o Nein, erneute Verschreibungen sind ebenso aufwendig.
o keine Angabe

19.Wurde Ihre bzw. Ihr Angehérige:r mindestens einmal in einem Expertisezentrum (Abteilung
eines Krankenhauses in Osterreich mit Schwerpunkt auf die jeweilige seltene Erkrankung) di-
agnostiziert oder behandelt?

o ja
o nein

Bewilligungsverfahren der Krankenkassen

20.Bei welcher Krankenkasse ist lhre bzw. lhr Angehorige:r versichert? (Mehrfachauswahl még-
lich)

o OGK

o SVS

o BVAEB

o sonstige: ___

21.1st Ihre bzw. Ihr Angehdrige:r zusatzlich privat versichert?
e} ja
o nein
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22.Welche Hirden treten im Rahmen des Bewilligungsverfahrens der Krankenkassen fiir Heilbe-
helfe und Hilfsmittel auf? (Mehrfachauswahl méglich)

O
O

o

O
O
O
O

o

Ablehnung eines medizinisch notwendigen Heilbehelfs bzw. Hilfsmittels

fehlendes Wissen der Chefarztinnen und -arzte Uber seltene Erkrankungen

Gleicher Heilbehelf / gleiches Hilfsmittel wird an manchen Tagen bewilligt und an ande-
ren abgelehnt.

Gleicher Heilbehelf / gleiches Hilfsmittel wird in manchen Bundeslandern bewilligt und in
anderen abgelehnt.

lange Bearbeitungszeiten

wechselnde Ansprechpersonen

fehlende Produktvielfalt bzw. keine Alternativen bei Unvertraglichkeit

keine

sonstige Hirden: ___

23.Wurde lhrer bzw. lhrem Angehérigen schon einmal ein medizinisch notwendiger Heilbehelf
bzw. ein medizinisch notwendiges Hilfsmittel von der Krankenkasse abgelehnt?

O

O

ja

o wenn ja, welcher Heilbehelf / welches Hilfsmittel: ___
o Welcher Grund wurde genannt?
nein

Selbstbehalt und Kostenerstattung

24.Welche Hirden treten im Rahmen des aufzubringenden Selbstbehalts auf? (Mehrfachaus-
wahl méglich)

O
O
O
O

o

zu hoher Selbstbehalt

unterschiedlich hohe Selbstbehaltsanteile zwischen den einzelnen Krankenkassen
unterschiedlich hohe Selbstbehaltsanteile zwischen den einzelnen Bundeslandern
keine

sonstige Hurden: ___

25.Wie waren lhre Erfahrungen mit nachtraglichen Riickerstattungen beim Kauf von privat zu
bezahlenden Heilbehelfen und Hilfsmitteln?

e}

negativ

eher negativ
neutral

eher positiv
positiv

keine Erfahrungen
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26.Wie viel Geld musste Ihre bzw. lhr Angehorige:r (bzw. Sie, falls es sich um Ihr Kind handelt)
im vergangenen Jahr aus eigener Tasche flr Heilbehelfe und Hilfsmittel im Rahmen der sel-
tenen Erkrankung aufwenden?

o 0-500 €

o 501-2.000 €

o 2.001-5.000 €

o 5.001 € und mehr
o keine Angabe

27.Wie viel Zeit mussten Sie im vergangenen Jahr fir Heilbehelfe und Hilfsmittel im Rahmen
der seltenen Erkrankung aufwenden? (z. B. Arztbesuche und Anfahrtsweg, Zubereitung spe-
zieller Erndhrung, Recherche und Anfahrtsweg fiir Sonderanfertigungen)

o wenige Stunden

o biszu 5 h pro Monat

o biszu 5 h pro Woche

o mehrals 5 h pro Woche
o keine Angabe

28.Bezieht lhre bzw. Ihr Angehérige:r Pflegegeld?
e} ja
o nein
o keine Angabe

Anmerkungen zu Frage 26:

o wenn ,ja" -> Filterfrage: ,Empfinden Sie die Einstufung lhrer bzw. Ihres Angehérigen als
adaquat?”; Antwortkategorien: ,ja", ,nein”, ,keine Angabe”

o wenn ,ja" -> Filterfrage: ,In welcher Pflegestufe befindet sich Ihr bzw. hr Angehérige:r?”;
Antwortkategorien: ,1” bis ,7", ,keine Angabe”

29.Bezieht lhre bzw. Ihr Angehdrige:r zusatzlich andere finanzielle Hilfen/Forderungen aufgrund
der Erkrankung? (z. B. des Sozialministeriumsservice etc.)

o Ja, mein Kind bezieht die erh6hte Familienbeihilfe.
o ja,undzwar: ___

o nein

o keine Angabe
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Verbesserungsvorschldage

30.Durch welche MaBnahmen kénnte die Versorgung mit Heilbehelfen und Hilfsmitteln verbes-
sert werden?

Bitte kreuzen Sie an, inwieweit Sie den folgenden Aussagen zustimmen!

stimme stimme neutral stimme stimme
zu eher zu eher nicht zu
nicht zu

einheitliche Leistungen und Selbst-
behalte fur alle Krankenkassen und
Bundeslander

bessere Vernetzung zwischen Kran-
kenhdusern und verschiedenen Arz-
tinnen und Arzten

Schulungen und Fortbildungen fiir
Arztinnen und Arzte zu seltenen Er-
krankungen

Informationen fiir Arztinnen und
Arzte bzw. das Ordinationspersonal
zum Bewilligungsprozess der Kran-
kenkassen

Schulungen und Fortbildungen fiir
Mitarbeitende der Krankenkasse zu
seltenen Erkrankungen

Verschreibung fiir langere Zeitraume
bzw. groBerer Mengen bei auf Dauer
bendtigten Heilbehelfen und Hilfs-
mitteln

mehr 6ffentlich zugéngliche Infor-
mationen zum Bewilligungsverfahren

flexiblere Verschreibungen und Pro-
duktvielfalt (z. B. Auswahl an ver-
schiedenen Produkten, individuelle
Lésungen)

31.Fallen lhnen weitere MaBnahmen zur Verbesserung der Versorgung mit Heilbehelfen und
Hilfsmitteln in Osterreich ein?

Freitextfeld

Vielen Dank!

Ihre Mithilfe gibt uns einen wertvollen Einblick in die Lebenssituation der Betroffenen von selte-
nen Erkrankungen.
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