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ZUSAMMENFASSUNG

Als eine der am haufigsten diagnostizierten psychischen St6-
rungen im Kindes- und Jugendalter mit zum Teil schwerwie-
genden individuellen, familidren und sozialen Konsequenzen
hat die Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitdtsstérung
(ADHS) eine hohe gesellschaftliche und gesundheitspolitische
Relevanz. Fiir Deutschland wurden aus den Daten gesetzlicher
Krankenkassen tiber Jahre steigende ADHS-Diagnosepravalen-
zen gemeldet, wihrend epidemiologische Daten konstante,
zuletzt sogar sinkende Prévalenzraten auswiesen. Die klinische
Validitat von Diagnosen aus beiden Datenquellen ist unbe-
kannt. Im Konsortialprojekt INTEGRATE-ADHD wurden 5461
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Eltern von bei der drittgroten bundesweiten gesetzlichen
Krankenkasse (DAK-Gesundheit) versicherten Kindern im Alter
von 0 bis 17 Jahren mit einer gesicherten administrativen
ADHS-Diagnose in mindestens einem Quartal des Jahres 2020
mit den Fragebdgen der epidemiologischen KiGGS- und BELLA-
Studie zur ADHS-Diagnose und -Symptomatik ihres Kindes und
zu weiteren Themenbereichen, darunter Komorbiditdt, Inan-
spruchnahme von Leistungen des Gesundheitssystems, Ver-
sorgungsqualitdt und -zufriedenheit, psychosoziale Risiko- und
Schutzfaktoren sowie gesundheitsbezogene Lebensqualitat
online befragt. Dariiber hinaus wurde eine Substichprobe von
202 Kindern und Jugendlichen mit einer an der AMWF-S3-
Leitlinie ADHS orientierten klinischen Diagnostik untersucht.
Ein wichtiges Ziel des Projekts ist es, mittels Data-Linkage mdg-
liche Ursachen fiir die oftmals divergierenden Pravalenzschat-
zungen aus epidemiologischen und administrativen Daten zu
identifizieren sowie die Datenquellen mittels einer leitlinienba-
sierten klinischen Diagnostik zu integrieren und zu validieren, auf
diese Weise zu einer genaueren bevdlkerungsbezogenen Prava-
lenzschdtzung der ADHS bei Kindern und Jugendlichen beizutra-
gen sowie tatsachliche oder vermeintliche Widerspriiche zwi-
schen den Datenquellen aufzukldren. Das Data-Linkage-Projekt
INTEGRATE-ADHD verbindet administrative, epidemiologische
und klinische ADHS-Diagnosedaten zu einem ,dreidimensio-
nalen Blick“ auf die ADHS-Diagnose. Die Ergebnisse dienen der
Identifikation von Handlungsfeldern fiir die Gesundheitspolitik
und die Selbstverwaltung im deutschen Gesundheitssystem
sowie der Ableitung von Empfehlungen fiir die Akteure und
Stakeholder im Bereich ADHS. Erste Ergebnisse werden 2024
verdffentlicht.

ABSTRACT

As one of the most frequently diagnosed mental disorders in
children and adolescents with sometimes serious individual,
family and social consequences, attention deficit/hyperactivi-

ty disorder (ADHD) is highly relevant to society and health
policy. In Germany, data from statutory health insurance com-
panies has reported increasing ADHD diagnosis prevalence
rates over years, while epidemiological data has shown cons-
tant and recently even decreasing prevalence rates. The clinical
validity of diagnoses from either data sources is unknown. In
the framework of the consortium project INTEGRATE-ADHD,
5461 parents of children aged 0 to 17 years with a confirmed
administrative ADHD diagnosis insured with the third-largest
German statutory health insurance provider (DAK-Gesundheit)
in at least one quarter of 2020 were surveyed with the questi-
onnaires from the epidemiological German Health Interview
and Examination Survey (KiGGS study) and its in-depth modu-
le on child mental health (BELLA study) on their child's ADHD
diagnosis and symptoms and on other topics, including comor-
bidity, utilisation of healthcare services, quality of care and
satisfaction, psychosocial risk and protective factors and
health-related quality of life. In addition, a subsample of 202
children and adolescents with a clinical diagnosis based on the
AMWEF S3 guideline on ADHD was analysed. An important aim
of the project is to use data linkage on person-level to identify
possible causes for the often divergent prevalence estimates
from epidemiological and administrative data and to integrate
and validate the data sources using a guideline-based clinical
diagnosis, thereby contributing to a more accurate population-
based prevalence estimate of ADHD in children and adole-
scents and clarifying actual or supposed contradictions bet-
ween the data sources. The INTEGRATE-ADHD data linkage
project combines administrative, epidemiological and clinical
ADHD diagnosis data to create a "three-dimensional view" of
the ADHD diagnosis. The results will be used to identify fields
of action for healthcare policy and self-administration in the
German healthcare system and to derive recommendations for
the actors and stakeholders in the field of ADHD. The first re-
sults will be published in 2024.

Hintergrund

Die Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitdtsstorung (ADHS) ist
die am haufigsten diagnostizierte psychische Stérung bei Kindern
und Jugendlichen in Deutschland und weltweit [1-6]. Sie ist mit
zum Teil erheblichen individuellen, familidren, sozialen und gesund-
heitsokonomischen Konsequenzen verbunden [7] und damit von
hoher gesellschaftlicher und gesundheitspolitischer Relevanz. Fir
eine bedarfsgerechte Versorgung sowie zur Vermeidung von Fehl-
steuerungen der Ressourcenallokation ist prazises Wissen tiber die
Pravalenz, Validitat der Diagnosestellung, Determinanten der In-
anspruchnahme von Versorgungsleistungen ADHS-Betroffener
sowie zur Qualitdt und Zufriedenheit im Kontext der Inanspruch-
nahme von Leistungen des Gesundheitssystems und nicht zuletzt
tiber die mit der ADHS verbundenen Gesundheitskosten erforder-
lich. Eine Schatzung auf Grundlage von Daten aus dem Jahr 2003
weist jahrliche Aufwendungen fiir direkte Kosten in Hohe von 260
Millionen Euro fiir die gesetzliche Krankenversicherung aus [8].
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Wesentliche Datenquellen fiir bevélkerungsbezogene Haufig-
keiten der ADHS bei Kindern und Jugendlichen in Deutschland sind
einerseits Veroffentlichungen aus den Routinedaten gesetzlicher
Krankenkassen [9-12] oder der Kassendrztlichen Bundesvereini-
gung [13-15], andererseits aus der epidemiologischen Langzeit-
studie KiGGS im Rahmen des bundesweiten Gesundheitsmonito-
rings am Robert Koch-Institut [3-6] sowie dessen Vertiefungs-
modul zur psychischen Gesundheit, BELLA-Studie [16]. Die
Prévalenzahlen aus den verschiedenen Datenquellen verhalten sich
aber nicht widerspruchsfrei zueinander. So vermeldeten etwa die
JArztreporte“ der Barmer-GEK eine Zunahme der administrativen
Prévalenz von ADHS-Diagnosen um 49 % (von 2,9 % auf 4,1 %) zwi-
schen 2006 und 2011 [9, 10]. Die elternberichteten Diagnoseh&u-
figkeiten in der bundesweiten epidemiologischen KiGGS-Studie
blieben dagegen im gleichen Zeitraum konstant bei ca. 5% [3]. In
der KiGGS Welle 2 (Erhebungszeitraum 2014-2017) war die eltern-
berichtete ADHS-Diagnosehdufigkeit sogar um 0,9 Prozentpunk-
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te, von 5,3 auf 4,4 % oder um ca. 17 %, riicklaufig im Vergleich zur
KiGGS-Basiserhebung (2003-2006) [5, 17]. Auch wenn fiir die jiin-
gere Zeit in den Routinedaten je nach Geschlecht oder bestimm-
ten Altersgruppen riickldufige oder zumindest konstante Diagno-
seprdvalenzen beobachtet werden [18], lassen sich die Zahlen auf-
grundihrer unterschiedlichen Datengrundlagen oftmals nur schwer
vergleichen. Unterschiede bestehen unter anderem hinsichtlich
der Erhebungszwecke, der Bezugspopulationen, der zur Anwen-
dung gebrachten Falldefinitionen, unterschiedlicher Ein- und Aus-
schlusskriterien sowie unterschiedlicher Zeitbeziige (z. B. Jahres-
vs. Lebenszeitprdvalenzen). So fallen beispielsweise Routinedaten
primdr zu Abrechnungszwecken an und bilden in der Regel das Ver-
sorgungsgeschehen einer kassenspezifischen Versichertenpopu-
lation ab. Diese ist nicht notwendigerweise reprasentativ fir die
Gesamtbevolkerung. Routinedaten entstehen zudem, wenn im Ge-
sundheitssystem eine Leistung erbracht oder eine Diagnose doku-
mentiert wurde und beziehen sich in der Regel auf ein Versiche-
rungsjahr. Nichtdiagnostizierte Erkrankungen, Personen ohne Ver-
sorgungskontakt oder Risikofaktoren werden nicht erfasst.
Epidemiologische Surveys beruhen dagegen auf bevélkerungsre-
prasentativen Stichproben. Anders als in Routinedaten bleiben Per-
sonen in Einrichtungen (z. B. Heime, Krankenh&user) in der Regel
unberiicksichtigt, was zu einer Morbiditatsunterschatzung fiihren
kann. In epidemiologischen Surveys wird oft keine klinische Diag-
nostik durchgefiihrt, insbesondere bei klinisch aufwandiger Diag-
nosestellung wie bei der ADHS. Diagnosepravalenzen aus Surveys
fuBen daher haufig auf der Erfassung arztlicher Diagnosen, die die
Teilnehmenden in der Befragung angeben, meist als Lebenszeit-,
12-Monats- oder Punktprdvalenzen. Die aus der KiGGS-Studie be-
richteten ADHS-Diagnosepravalenzen beruhen beispielsweise auf
dervon den Eltern berichteten, jemals drztlich oder psychologisch
diagnostizierten ADHS ihres teilnehmenden Kindes [3-5]. Bei die-
ser Art der Erfassung kdnnen die Teilnehmenden jedoch nur die Di-
agnosen angegeben, die ihnen mitgeteilt wurden und an die sie
sich erinnern (mdglicher Recall-Bias) oder die sie in diesem Kontext
mitteilen wollen. Soziale Erwiinschtheit (Social Desirability) kann
hier zu einem Underreporting fiihren, etwa wenn die Diagnose als
stigmatisierend empfunden wird. Die Teilnahme an Surveys ist
zudem freiwillig, was zu selektiven Nichtteilnahmen fiihren kann
(Nonresponse-Bias). Weder fiir administrative noch fiir epidemio-
logisch berichtete ADHS-Diagnosen ist bekannt, ob diese leitlini-
enkonform gestellt wurden beziehungsweise ob sie klinisch valide
sind.

In der Fach- und allgemeinen Offentlichkeit wird das ADHS-Di-
agnosegeschehen bei Kindern und Jugendlichen oft kontrovers dis-
kutiert, insbesondere mit Blick auf mégliche Uber-, Unter- oder
Fehlversorgung. So war im Gutachten des Sachverstandigenrats
von 2009 vor dem Hintergrund steigender ADHS-Diagnosepréva-
lenzen bei Kindern und Jugendlichen und steigender Verordnungs-
pravalenzen von ADHS-Medikation, insbesondere von Methylphe-
nidat, von ADHS als ,Modediagnose*“ die Rede [19]. Aufgrund des-
sen sowie aufgrund der Diskrepanzen zwischen den verschiedenen
Datenquellen wurden Data-Linkage-Studien zum direkten Vergleich
administrativer und epidemiologischer Diagnosedaten, zu deren
klinischer Validitat sowie zur Versorgungsqualitdt im Kontext der
ADHS wiederholt eingefordert [20]. Im Konsortium INTEGRATE-
ADHD haben sich sechs Partner, das Robert Koch-Institut, das Uni-
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versitdtsklinikum Wiirzburg, die Universitat Wiirzburg, das Univer-
sitatsklinkum Hamburg-Eppendorf, die Vandage GmbH und die
DAK-Gesundheit zusammengeschlossen, um diese Fragen zu be-
antworten. Mehrere an INTEGRATE-ADHD beteiligte Konsortial-
partner sind zugleich Stakeholderim Sinne einer Beteiligung an den
Versorgungstrukturen fir Kinder und Jugendliche mit ADHS im
deutschen Gesundheitswesen, entweder als Versorgungseinrich-
tung oder als gesetzliche Krankenkasse.

Ziele und Fragestellungen

Ziel von INTEGRATE-ADHD ist es, durch die Analyse konjunkter ad-

ministrativer, epidemiologischer und klinischer Daten

1. die Validitat administrativ dokumentierter und epidemiolo-
gisch berichteter ADHS-Diagnosen durch klinische Erhebungen
zu Uberpriifen und damit die Grundlagen fiir valide Pravalenz-
schatzungen der ADHS bei Kindern und Jugendlichen in
Deutschland zu generieren,

2. objektivierbare Aussagen {iber eine potenzielle Uber- oder
Fehldiagnostizierung der ADHS zu treffen,

3. Angemessenheit, Zufriedenheit sowie mogliche Defizite der
Versorgung von ADHS-Betroffenen zu identifizieren sowie

4, die Inanspruchnahme- und Versorgungskosten von ADHS-
Betroffenen zu ermitteln.

Daraus werden Schlussfolgerungen fiir die Regelpraxis der Versor-

gung ADHS-Betroffener abgeleitet und Handlungsfelder fiir rele-

vante Entscheidungstrager und Stakeholder hinsichtlich einer Ver-

besserung der Versorgung ADHS-Betroffener und der Ressourcen-

steuerung im Gesundheitswesen identifiziert. Dabei werden unter

anderem folgende Fragestellungen untersucht:

= Firwie viele Teilnehmende wird die administrativdokumen-
tierte ADHS-Diagnose in der epidemiologischen Befragung
berichtet? Wie unterscheiden sich Personen mit und ohne
ADHS-Diagnosebericht beziiglich individueller, familidrer,
soziodemografischer und inanspruchnahmespezifischer
Charakteristika?

= Wie valide sind administrativ dokumentierte und epidemiolo-
gisch berichtete ADHS-Diagnosen gemessen an einer
klinischen Diagnostik nach S3-Leitlinien-Standard? Wie
unterscheidet sich die Validitdt administrativ dokumentierter
und epidemiologisch berichteter ADHS-Diagnosen nach Alter,
Geschlecht, Schweregrad der Symptomauspragung und
Inanspruchnahme verschiedener facharztlicher Versorgungs-
angebote?

= Welche Versorgungsangebote nehmen Kinder und Jugendli-
che mit administrativer ADHS-Diagnose wahr? Wie zufrieden
sind die Eltern mit den genutzten Versorgungsleistungen und
welche Inanspruchnahmebarrieren treten auf? Wie hangt die
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt mit verschiedenen
versorgungsassoziierten Faktoren zusammen?

= Welche GKV-attributablen direkten Folgekosten ergeben sich
aus administrativen Daten auf Grundlage der Sekundérdaten-
analyse der Routinedaten? Inwiefern unterscheiden sich Kinder
und Jugendliche, deren ADHS-Diagnose epidemiologisch und/
oder klinisch validiert wurde, hinsichtlich der GKV-attributablen
direkten Folgekosten?
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Studiendurchfiihrung/Methoden

Zielpersonen der Studie waren sdmtliche Kinder und Jugendliche
im Alter von 0 bis 17 Jahren, die bei der drittgroRten bundesweit
tatigen gesetzlichen Krankenkasse DAK-Gesundheit im Jahr 2020
versichert waren, in mindestens einem Quartal des Versicherungs-
jahres 2020 (sog. M1Q-Kriterium) eine als gesichert gekennzeich-
nete administrative ADHS-Diagnose (ICD-10 F90.0-9) aufwiesen
und die Krankenkasse im Jahr 2020 nicht gewechselt hatten. Befra-
gungspersonen waren die Eltern. Diese wurden mit adaptierten
epidemiologischen Fragebdgen der KiGGS- und BELLA-Studie zur
ADHS-Diagnose und ADHS-Symptomatik ihrer Kinder sowie der El-
tern selbst, zu komorbider Psychopathologie, Inanspruchnahme
von Leistungen des Gesundheitssystems, Versorgungsqualitat und
Versorgungszufriedenheit, Risiko- und psychosozialen Schutzfak-
toren, gesundheitsbezogener Lebensqualitdt, Gesundheitskompe-
tenz, Soziodemografie sowie Migrationsgeschichte von Oktober
2021 bis August 2022 online befragt. Dabei kamen international
anerkannte und validierte Erhebungsinstrumente wie der Fremd-
beurteilungsbogen Aufmerksamkeitsdefizit-/Hyperaktivitdtssto-
rungen (FBB-ADHS) [21, 22], die Skala Rastlos/Impulsiv der Connors-
Skalen [23], der Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)
[24], die Skala Externalisierendes Verhalten aus der Child Behavi-
our Checklist (CBCL) [25], die Kurzform der Symptomcheckliste von
Derogatis (SCL-K9) [26], der KIDSCREEN-27 [27], die Skala Famili-
drer Zusammenhalt aus den Familienklimaskalen von Schneewind
[28], eine modifizierte Version der Social Support Scale von Donald
und Ware [29], HLS-EU [30] sowie bewdhrte Items aus der KiGGS-
und BELLA-Studie zum Einsatz. Eine mit einem Zufallsverfahren aus-
gewahlte Untergruppe von insgesamt 202 Kindern und Jugendli-
chen wurden mit einer leitliniengerechten ADHS-Diagnostik
gemdRk AWMF-S3-Leitlinie ADHS [31] klinisch untersucht.

Grundgesamtheit?
n=848110

I
Einschlusskriterien erfiillt®
n=30101

I
Bruttostichprobe®
n=24880

{

Online-Befragung?
n=5461

Robert Koch-Institut (TP #1)
Konsortialfiihrung

Klinische Diagnostik®
nach AWMF-S3-LL ADHS
n=202

Fiir die Stichprobenziehung wurden aus den insgesamt 848110
im Jahr 2020 bei der DAK-Gesundheit versicherten Kinder und Ju-
gendlichen zundchst alle diejenigen ausgewahlt, die die oben ge-
nannten Einschlusskriterien erfillten. Dies waren 30 101 Personen.
Von diesen wurden 25000 Personen zufdllig ausgewahlt. Fiir 120
Kinder und Jugendliche waren zum Einladungszeitpunkt keine Kon-
taktinformationen mehr verfligbar, somit betrug die Anzahl der
Kinder und Jugendlichen in der Bruttostichprobe n=24880. Das
Ziehen dieser Reduktionsstichprobe war notwendig geworden, weil
sich die Zahl der bei der DAK-Gesundheit versicherten Kinder und
Jugendlichen durch eine Datenbankmigration im Zeitraum zwi-
schen Studienantrag und Studienbewilligung um ca. 200000 Per-
sonen vergroRert hatte, und in der Studienfinanzierung nur eine
Bruttostichprobe von n=25 000 kalkuliert gewesen war. Die Eltern
der 24 880 Zielpersonen wurden angeschrieben und zur Studien-
teilnahme eingeladen. Von diesen nahmen insgesamt 5919 Perso-
nen an der Online-Befragung teil. Nach Ausschluss von 458 Befra-
gungspersonen im Zuge der Datenqualitatssicherung resultierte
eine Nettostichprobe von 5461 Studienteilnehmenden.

Die Aussendung der Studieneinladungen erfolgten in vier Wel-
len im Oktober 2021 und im Januar, April und Juni 2022. Jeweils
sechs Wochen nach Studieneinladung wurden aus der Gruppe der
Kinder und Jugendlichen, deren Eltern bei der Online-Befragung
teilgenommen und die ihre Bereitschaft zur Teilnahme an der kli-
nischen Diagnostik bekundet hatten, die Teilnehmenden an der
klinischen Untersuchung mit einem Zufallsverfahren ausgewahlt.
Insgesamt wurden 202 Kinder und Jugendliche klinisch untersucht.

Die Studienteilnehmenden wurden iiber die Ziele und Inhalte
der Studie sowie iber den Datenschutz informiert, die Einwilligung
zur Studienteilnahme einschlieBlich der Einwilligung zum Data Lin-
kage wurde von den Eltern eingeholt, Kinder und Jugendliche ab

DAK Gesundheit (TP #6)
Stichprobenziehung, Einladungsversand,
Bereitstellung pseudonymisierter Sekundardaten

Vandage GmbH (TP #4)

Sekundardatenmanagement und -analyse,
Nonresponderanalysen

Robert Koch-Institut (TP #1)
Online-Befragung, Datenanalyse

aL3aWolg S|IPoyIRN
(G# d1) Bangzanpn 38SI9AIUN

Universitatsklinikum HH-Eppendorf (TP #3)
Online-Befragung, Datenanalyse, Psychometrie

Uniersitdtsklinikum Wiirzburg (TP #2)
Durchftihrung der klinischen Diagnostik,
Diagnosevalidierung

> Abb. 1 Projektpartner, Aufgaben, Studienablauf und Studienpopulation im Konsortialprojekt INTEGRATE-ADHD. Legende: TP=Teilprojekt 2Alle im
Jahr 2020 bei der DAK-Gesundheit versicherten Kinder und Jugendliche von 0 bis 17 Jahren PKinder und Jugendlichen im Alter von 0 bis 17 Jahren mit
einer als gesichert gekennzeichneten ADHS-Diagnose (ICD-10 F90.0-9) in mindestens einem Quartal des Jahres 2020 ¢Bruttostichprobe der Online-
Befragung; Erlduterung siehe Text 4Nettostichprobe der Onlinebefragung € Nettostichprobe der klinischen Untersuchung
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14 Jahren erteilten zusatzlich ihr Einverstandnis, dass ihre Elternin
der Online-Befragung Angaben (iber sie machen durften. Fiir die
klinische Untersuchung gaben die Eltern sowie ab 8 Jahren auch die
Kinder selbst ihren schriftlichen Informed Consent. Alle Befragten,
ab 14 Jahren auch die Zielpersonen selbst, willigten in das Daten-
Linkage ihrer Befragungs- und Routinedaten ein. Vor Beginn der
Befragungen und Untersuchungen wurde ein Ethik-Votum bei der
Ethikkommission der Universitdt Wiirzburg eingeholt (249/20).
Das Projekt ist beim Deutschen Register fiir Klinische Studien
(DRKS) registriert (DRKS00028866).

Im Rahmen der Studiendurchfiihrung Gibernehmen die Konsor-

tialpartner folgende Projektaufgaben (> Abb. 1):

1. Robert Koch-Institut, Abteilung fiir Epidemiologie und Gesund-
heitsmonitoring (Teilprojekt #1). Aufgaben im Projekt:
Konsortialfiihrung, Durchfiihrung der Online-Datenerhebung,
Aufbereitung und Zurverfiigungstellen des Onlinedatensatzes,
Analyse und Vergleich epidemiologischer und administrativer
Daten.

2. Zentrum fir Psychische Gesundheit, Klinik und Poliklinik fir
Kinder- und Jugendpsychiatrie, Psychosomatik und Psychothe-
rapie am Universitdtsklinikum Wiirzburg (Teilprojekt #2).
Aufgaben im Projekt: Durchfiihrung der klinischen Diagnostik
gemaR der aktuellen AWMF-S3-Leitlinie ,Aufmerksamkeits-
defizit-/Hyperaktivitdtsstorung (ADHS) im Kindes-, Jugend-
und Erwachsenenalter®. Die Diagnostik umfasst eine
umfassende standardisierte Anamnese, klinisch-diagnostische
Interviews mit dem Kind und den Eltern, Fragebogenverfahren
von Kind, Eltern und Lehrerin/Lehrer, Erzieherin/Erzieher, eine
standardisierte klinische Verhaltensbeobachtung und
testpsychologische Diagnostik. Analyse der klinischen Daten.

3. Klinik fir Kinder- und Jugendpsychiatrie, -psychotherapie und
—psychosomatik, Forschungssektion ,Child Public Health“ am
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf (Teilprojekt #3). Auf-
gaben im Projekt: Feldbegleitende Datenpriifung der Online-
Datenerhebung, Analyse der Versorgungsqualitdt und
-zufriedenheit bei Familien mit ADHS-betroffenen Kindern und
Jugendlichen (PROMs und PREMs, insbesondere psychisches
Wobhlbefinden und Lebensqualitdt von Kindern und Jugendli-
chen mit ADHS sowie Behandlungszufriedenheit).

4. Vandage GmbH (Teilprojekt #4). Aufgaben im Projekt:
Aufbereitung des administrativen Datensatzes, Nonresponder-
Analysen, Durchfiihrung der gesundheitsokonomischen
Analysen.

5. Institut fir Klinische Epidemiologie und Biometrie, Universitat
Wiirzburg (Teilprojekt #5). Aufgaben im Projekt: Erarbeitung
des statistischen Analyseplans, Aufbereitung und Auswertung
des klinischen Datensatzes, methodische Gesamtverantwor-
tung fiir das Projekt.

6. Gesetzliche Krankenkasse DAK-Gesundheit (Teilprojekt #6).
Aufgaben im Projekt: Bereitstellung und Ziehung der Brut-
tostichprobe, Zugang zu den Studienteilnehmenden (Studien-
information, Einladungsversand), Bereitstellung der
pseudonymisierten Schliissel zur Verkniipfung der verschiede-
nen Datensadtze (administrativ, epidemiologisch, klinisch),
Bereitstellung der administrativen Daten.
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Die Veroffentlichung erster Ergebnisse erfolgt im Lauf des Jahres
2024.

Diskussion/Schlussfolgerungen

INTEGRATE-ADHD wird ermdglicht durch die hohe Expertise der Kon-
sortialpartnerin epidemiologischen, klinischen, gesundheitsékono-
mischen, sekunddrdatenanalytischen und biometrischen Fragestel-
lungen sowie langjahrigen Erfahrungen in der Durchfiihrung von kli-
nischen Studien, epidemiologischen Surveys sowie von Studien mit
Versichertenpopulationen. Die verschiedenen Teilprojekte im Rah-
men des Konsortiums verfolgen sowohl eigene inhaltliche Schwer-
punkte, Aufgaben- und Fragestellungen, arbeiten dabei jedoch eng
verzahnt an (ibergeordneten, integrativen Fragestellungen. Der kon-
junkte, also auf Individualebene verkniipfte Datensatz mit adminis-
trativen, epidemiologischen und klinischen ADHS-Diagnosedaten
sowie Befragungsdaten ist bislang einzigartig und stellt einen beson-
ders innovativen Aspekt dieses Projekts im Sinne eines Alleinstel-
lungsmerkmals dar. In INTEGRATE-ADHD werden aber auch innova-
tive Wege in der klinischen ADHS-Diagnostik beschritten. So wurde
pandemiebedingt die gesamte Diagnostik digital aufgesetzt, wor-
aus sich wertvolle Schlussfolgerungen fiir den Einsatz digitaler Op-
tionen (eMental Health) in der Regelversorgung von ADHS-betrof-
fenen Kindern und Jugendlichen ableiten lassen. Beispielsweise fiir
Iandlich gepréagte, eher strukturschwache Regionen, die zukiinftig
verstarkt auf digitale Losungen im Gesundheitswesen setzen miis-
sen, sind diese Erfahrungen von hohem Interesse.

Mit INTEGRATE-ADHD werden erstmalig fiir Deutschland Infor-
mationen iber die Diagnostik und Therapie der ADHS aus den drei
relevanten Blickwinkeln: administrativer, epidemiologischer und
klinischer Perspektive zur Verfligung stehen. Im Zusammenspiel
dieser Perspektiven |dsst sich das tatsachliche Versorgungsgesche-
hen bei einer ADHS-Diagnose weitaus praziser abbilden als dies
bisher mdglich war. Die bislang bekannten Diskrepanzen in den bis-
herigen Datenquellen lassen erhebliche Hiirden und Defizite in der
Umsetzung einer leitlinienkonformen Versorgung erwarten, so-
wohl in Bezug auf nicht zu bestitigende ADHS-Diagnosen (Uber-
und Fehldiagnostik) als auch in Bezug auf Fehlversorgung (zum Bei-
spiel im Fall von vorliegender Verordnung von ADHS-Medikation
bei klinisch nicht bestatigter Diagnose). Das Projekt kann diese Hiir-
den und Defizite, die bislang rein hypothetisch bleiben, benennen
und daraus Schlussfolgerungen und Handlungsempfehlungen fiir
eine optimierte und bedarfsangemessene Versorgung ADHS-be-
troffener Kinder und Jugendlicher generieren. Angesichts der
hohen nationalen und internationalen Pravalenzschdtzungen, der
betrachtlichen direkten und indirekten Kosten und der lebenslan-
gen psychosozialen Folgen der ADHS fiir die Betroffenen, ihre Fa-
milien und fiir die sozialen Sicherungssysteme ist zu erwarten, dass
eine optimierte Versorgung ADHS-Betroffener sowohl erhebliche
und langfristig positive klinische als auch positive 6konomische Ef-
fekte generieren wird.

Durch die bislang einzigartige Verkniipfung der administrati-
ven, epidemiologischen und klinischen Perspektiven tragt INTEG-
RATE-ADHD zu einem vollstdndigeren, ganzheitlicheren Bild des
ADHS-Diagnose- und Versorgungsgeschehens bei Kinder und Ju-
gendlichenin Deutschland bei und somit zu einer valideren Daten-
grundlage fiir die Versorgungsplanung. Durch den Einbezug von
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Versorgungsqualitat und Versorgungszufriedenheit unter Verwen-
dungvalidierter patient-reported outcome measures (PROMS) und
patient-reported experience measures (PREMS) lassen sich Verbes-
serungen in der Diagnostik und Versorgung der ADHS erreichen,
was den translationalen Charakter des Projekts unterstreicht. Mit-
hilfe der gesundheitsékonomischen Analysen lassen sich die Kos-
ten der Inanspruchnahme einschldgiger Versorgungsangebote der
ADHS quantifizieren und planungsrelevante Schlussfolgerungen
fir die Gesundheitspolitik und Selbstverwaltung im deutschen Ge-
sundheitswesen ableiten. Das Projekt beantwortet eine Vielzahl
bislang offener Fragen und generiert neue, weiterfiihrende Frage-
stellungen und Hypothesen, die in Folgeprojekten untersucht wer-
den kénnen.
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