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18 Neugeborenenhérscreening 2014

Einleitung

Jedes Neugeborene hat seit dem 01.01.2009 einen
gesetzlichen Anspruch auf die Untersuchung des Horver-
mogens im Rahmen der Kindervorsorgeuntersuchungen
nach der Geburt.

Ziel des Neugeborenenhdrscreening (NHS) ist es, ange-
borene Horstérungen friihzeitig (bis zum 3. Lebensmonat)
zu diagnostizieren und eine entsprechende Therapie (bis
zum 6. Lebensmonat) einzuleiten.

Grundlage fiir diese Friiherkennungsuntersuchung ist
“Anlage 6 - Friherkennungsuntersuchung von Horsto-
rungen bei Neugeborenen (Neugeborenenhdrscreening)”
der Kinder-Richtlinien des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) vom 19.06.2008.

Das Verfahren des Neugeborenenhérscreening ist wie

folgt in der Richtlinie geregelt:

- Messung jedes Ohres mittels TEOAE oder AABR bis
zum 3. Lebenstag (aufderhalb Klinik spatestens zur U2)

- fur Risikokinder Untersuchung mittels AABR obligat

- Untersuchung bei Frihgeborenen spéatestens zum
errechneten Geburtstermin und bei kranken Neugebo-
renen spatestens vor Ende des 3. Lebensmonats

- bei auffélligem Erstscreening Wiederholung der
Untersuchung an beiden Ohren mittels AABR mdg-
lichst am selben Tag, spéatestens zur U2

- bei auffalligem Befund der Kontroll-AABR umfassen-
de Konfirmationsdiagnostik bis zur 12. Lebenswoche

Entsprechend der Kinder-Richtlinie sind die Durchfiihrung
und die Ergebnisse des Neugeborenenhdrscreening
sowie einer erfolgten Konfirmationsdiagnostik im Gelben
Kinderuntersuchungsheft zu dokumentieren. Diese Doku-
mentation dient dem betreuenden Kinderarzt bzw. dem
behandelnden HNO-Arzt zur Beurteilung, inwieweit diese
Friherkennungsuntersuchung und eine eventuell not-
wendige Konfirmationsdiagnostik erfolgt ist bzw. ob eine
entsprechende Therapie eingeleitet wurde.

Beteiligte Einrichtungen

Im Jahr 2014 gab es in Sachsen-Anhalt 25 Geburtsklini-
ken. In allen wird bereits langjéhrig ein Neugeborenen-
hdrscreening mittels TEOAE oder AABR angeboten.
Diese Kliniken nahmen 2014 alle am Tracking des Neu-
geborenenhdrscreening teil.

Dazu wird jedem Kind - sofern keine Ablehnung dieser
Untersuchung und/oder Datentbermittiung durch die
Eltern/Personensorgeberechtigten vorliegt - eine Scree-
ning-ID zugeordnet und die Horscreening-Befunde an die
Trackingstelle fir das Neugeborenenhdrscreening in
Sachsen-Anhalt Gbermittelt.

Als Trackingzentrale fiir das Neugeborenenhdrscreening
(landerspezifisches Screeningzentrum) fungiert das Fehl-
bildungsmonitoring Sachsen-Anhalt in Zusammenarbeit
mit dem Zentrum fir Neugeborenenscreening in Sach-
sen-Anhalt bereits seit dem Jahr 2006.

Die Richtlinie zum Neugeborenenhérscreening regelt,

dass bei Risikokindern fiir angeborene Hérstérungen das

Hérscreening mittels AABR erfolgen soll.

Folgende Ubersicht informiert auszugsweise {iber mogli-

che Indikationen zur Durchfiihrung einer AABR aufgrund

eines erhdhten Risikos flir Horstérungen (modifiziert nach

JCIH 2007):

- positive Familienanamnese hinsichtlich Hérstérungen

- klinischer Verdacht auf Hérstérung/Taubheit

- Frihgeburtlichkeit, Geburtsgewicht unter 1500 g

- neonatale Intensivbetreuung (> 2 Tage)

- Hyperbilirubindmie (Austauschtransfusion)

- préa-, peri- oder postnatale Hypoxie (pH < 7,20)

- peri- und postnatale Hirnblutungen, Odeme

- intrauterine Infektionen

- kulturpositive postnatale Infektionen assoziiert mit
erhdéhtem Risiko fur Horverlust

- kraniofaciale Anomalien

- syndromale Erkrankungen mit Hérverlust

- neurodegenerative Erkrankungen oder sensomotori-
sche Neuropathien

- auBerliche Auffélligkeiten, die auf eine syndromale
Erkrankung hinweisen kénnen, die mit einer Horsto-
rung vergesellschaftet ist (z. B. weille Haarstrahne)

- APGAR-Werte von 0-4 in der 1. Minute und 0-6 nach
5 Minuten

Literatur:

Joint Committee on Infant Hearing: Year 2007 position statement: Princi-
ples and guidelines for early hearing detection and intervention programs.
PEDIATRICS 2007; 120: 898-921.

Die Screening-ID, die als Voraussetzung fiir das Tracking
zum Horscreening dient, wird ebenfalls von mehreren
Hebammen genutzt. Somit wird auch fir die durch sie
betreuten Kinder (z. B. Hausgeburten) das Neugebore-
nenhdrscreening-Tracking erméglicht.

Die folgende Tabelle auf Seite 81 gibt einen Uberblick
Uber die einzelnen Geburtskliniken und die Geborenen-
zahlen von Kindern mit einer Screening-ID.

80



Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt - Jahresbericht 2014

Geburtskliniken in Sachsen-Anhalt und Anbindung an das Neugeborenenhdérscreening-Tracking (sortiert nach Ort)

* Geburten + Mehrlinge, falls keine eigene Geburtenbuchnummer vergeben wurde, abziglich der Totgeborenen

Im Jahr 2014 wurde insgesamt 16.735 Neugeborenen Weiterhin gehen Angaben zu 165 Kindern, die z. B. per
nach der Geburt in einer Geburtsklinik in Sachsen-Anhalt Hausentbindung oder im Geburtshaus geboren wurden,
eine Screening-ID zugeordnet. in die Auswertungen mit ein. Diese Kinder erhielten eben-
Daraus ergibt sich fir diese Kinder die Moglichkeit des falls nach der Geburt eine Screening-ID (z. B. durch die
Hérscreeningtracking. betreuende Hebamme).
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Trackingaufwand

Das Tracking des Neugeborenenhérscreening erfordert
einen umfangreichen organisatorischen und personellen
Aufwand. Dies beginnt bereits in den Geburtskliniken mit
der Dokumentation der Hortestergebnisse, die an das
Fehlbildungsmonitoring per Post oder per Fax Uibermittelt
werden. Im Fehlbildungsmonitoring erfolgt dann kontinu-
ierlich die Dateneingabe in eine spezielle Trackingdaten-
bank. Insgesamt erhielten wir im Jahr 2014 Meldungen
von 107 Einsendern.

In der folgenden Tabelle wird dargestellt, wie viele Neu-
geborene pro Monat eine Screening-ID erhielten und wie
viele Befundeingédnge von diesen Neugeborenen pro
Monat erfolgten. Ersichtlich wird, dass aktuell pro Monat
mit durchschnittlich ca. 1.800-1.900 Meldungen zu rech-
nen ist, wobei fiir einige Kinder Mehrfachbefunde regis-
triert werden (z. B. aus der Geburtsklinik, Kinderklinik,
HNO-KIinik, von einem niedergelassenen HNO-Arzt, Kin-
derarzt oder von den Eltern).

Geborene mit Screening-ID und Anzahl der Befundeingange

Januar 1.416

1.908

Méarz 1.306 1.728

Mai 1.407 1.888

Juli 1.672 2.181

September 1.570 2.049

November 1.279 1.797

gesamt 19.900

Um das Tracking zu gewahrleisten, wurden fiir die Neu-
geborenen des Jahres 2014 insgesamt 2.752 Briefe bzw.
Fax-Anfragen (pro Kind ein bis maximal elf Briefe) ver-
schickt. Bezogen auf alle Kinder mit Screening-ID ent-
spricht dies durchschnittlich 0,16 Briefe pro Kind.

Ergebnisse (Stand: September 2015)

In die Auswertungen zum Neugeborenenhdrscreening
2014 gehen alle Befunde ein, die an die Trackingstelle fiir
das Neugeborenenhdrscreening fiir Kinder aus dem
Geburtsjahr 2014 gemeldet wurden:

Von den 16.900 Kindern mit Screening-ID hatten 13.805
Kinder ein unauffélliges Neugeborenenhdrscreening.

Bei 3.095 Kindern war dieser erste Hortest kontrollbediirf-
tig bzw. es wurde kein Neugeborenenhdrscreening in der
Geburtsklinik durchgefiihrt (gilt ebenfalls als kontrollbe-
dirftig). Die Griinde fiir eine Nichtdurchfiihrung des Hor-
tests sind vielfaltig, dazu gehoéren z. B. die ambulante
Geburt bzw. die vorzeitige Entlassung aus der Geburtsein-
richtung, die Verlegung des Kindes in eine andere Kilinik
oder ein defektes Gerat.

Die Kontrolluntersuchung der 3.095 Kinder ergab bei 2.416
Kindern ein unauffélliges Ergebnis. Die restlichen 679 Kin-
der hatten weiterhin ein kontrollbediirftiges Ergebnis.

Von diesen 679 Kindern erhielten 265 Kinder eine abge-
schlossene pédaudiologische Konfirmationsdiagnostik.
180 Kinder haben unserer Kenntnis nach keine Konfirma-
tionsdiagnostik erhalten und gelten als lost to follow-up.

22,517

Ebenfalls gab es telefonische Kontakte zu den Eltern der
Kinder, die 2014 geboren wurden bzw. zu den behandeln-
den Arzten. Es wurden insgesamt 295 Telefonate im Rah-
men des Tracking gefiihrt (ein bis maximal vier pro Kind).

Bei 214 Kindern wurde kein Screening durchgefiihrt (keine
Elternreaktion auf Nachfragen oder Untersuchung abge-
lehnt) und bei acht Kindern befindet sich der Status
noch in Abklarung, d. h. die Untersuchungen waren im Sep-
tember 2015 noch nicht abgeschlossen bzw. der Tracking-
prozess dauert noch an. Fir zwélf Kinder musste die Nach-
verfolgung seitens der Trackingstelle ohne Ergebnis been-
det werden, da die Eltern nicht kontaktiert werden konnten.

Insgesamt konnte bisher bei 290 Kindern des Geburts-
jahrgangs 2014 die follow-up-Untersuchung (Konfirma-
tionsdiagnostik) abgeschlossen werden. Neben den
265 Kindern, die ein kontrollbedlrftiges Ergebnis hatten,
sind darunter auch 25 Kinder mit unauffalligem Erstscree-
ning. Diese 25 Kinder erhielten moglicherweise aufgrund
bestehender Risikofaktoren eine follow-up-Untersuchung.
Im Rahmen der Konfirmationsdiagnostik konnte bei
239 Kindern eine Horstérung ausgeschlossen werden.
Bei 51 Kindern wurde eine einseitige/beidseitige Hor-
stérung diagnostiziert und eine entsprechende Therapie
eingeleitet. Beispielsweise wurden 32 Kinder mit Horge-
raten versorgt (22 x Horgerate beidseitig, 10 x Horgerat
einseitig).
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Evaluation des Neugeborenen-Horscreening

Der Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) hat bereits
im Jahr 2008 in seinem Beschluss zur Einflihrung des
Neugeborenen-Hoérscreening festgelegt, dass diese
Friherkennungsuntersuchung beziglich der Qualitat und
Zielerreichung in einer Studie evaluiert werden soll (§ 10
der Anlage 6 - Friherkennungsuntersuchung von Hor-
stérungen bei Neugeborenen (Neugeborenen-Hdérscreen-
ing) der Richtlinie Gber die Friherkennung von Krankheit-
en bei Kindern bis zur Vollendung des 6. Lebensjahres).

Nach einer europaweiten Ausschreibung beauftragte der
G-BA 2014 eine Expertenkommission, die aus Wis-
senschaftlern des Bayrischen Landesamtes fiir Gesund-
heit und Lebensmittelsicherheit, der Westfalischen Wil-
helms-Universitdt Munster und der Ludwig-Maximilians-
Universitat Minchen besteht, mit der Evalution des
Neugeborenen-Horscreening fir die Geburtsjahrgénge
2011 und 2012.

In dieser Studie soll die Friiherkennungsuntersuchung auf
angeborene Horstérungen hinsichtlich der Struktur-,
Prozess- und Ergebnisqualitat beurteilt werden. Insbeson-
dere sollen Auswertungen zur Anzahl der durchgefiihrten
Untersuchungen, der auffélligen Erst- und Kontrollunter-
suchungen, der richtig-positiven und falsch-positiven
Befunde sowie zu Zeitpunkten der Diagnosestellung und
Therapieeinleitung durchgefiihrt werden.

Da das Neugeborenen-Hoérscreening auf Landesebene
organisiert ist, ist die Datenerfassung heterogen und
erfolgt mit Qualitdtsunterschieden in den einzelnen Bun-
desléndern. Durch die Evaluation sollen einheitliche
Qualitatsstandards geschaffen bzw. vereinheitlicht wer-
den und dazu beitragen, die Ablaufe im Neugeborenen-
Hérscreening zu optimieren.

Im Rahmen der Evaluation werden Daten der Hor-
screeningzentralen, die in verschiedenen Regionen bzw.
Bundeslandern existieren, erhoben bzw. aus den
Sammelstatistiken der Krankenh&user eingeholt. Mittels
standardisierter Formulare erfolgt die Abfrage auch in den
padaudiologischen Einrichtungen, um den gesamten
Ablauf vom Erstscreening bis zur Diagnosestellung und
Therapieeinleitung abbilden zu kénnen. Hinzugezogen
werden aullerdem Routinedaten, z. B. von den
Kassenarztlichen Vereinigungen und den Statistischen
Amtern.

Es erfolgt weiterhin eine Befragung der Trackingzentralen
um Informationen Uber die Struktur des Trackingprozess-
es zu erhalten.

Das Forschungsprojekt zur Evaluation des Neugebore-
nen-Horscreening ist auf zwei Jahre ausgelegt. Momen-
tan lauft die Datenerhebung und Auswertung. Der
Abschlussbericht soll im Jahr 2016 vorliegen.
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