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I.  Zusammenfassung

Hintergrund

Am 1. Januar 2009 wurde das Neugeborenen-Hoérscreening in die Regelversorgung der ge-
setzlichen Krankenkassen aufgenommen und damit bundesweit eingefuhrt. Am 30.04.2014
hat der G-BA die Bietergemeinschaft zur Evaluation des Neugeborenen-Horscreenings mit
der in der Richtlinie § 56 vorgesehenen Evaluation des Neugeborenen-Hbérscreenings hin-
sichtlich Qualitat und Zielerreichung beauftragt. Die nun vorliegende Evaluation bewertet das
Screening fir die Jahre 2011 und 2012 in Hinblick auf Struktur-, Prozess- und Ergebnis-
qualitat. Ziel des Horscreenings ist es, moglichst alle Kinder mit einer beidseitigen, perma-
nenten, konnatalen Horstérung bis zum Alter von drei Monaten zu diagnostizieren und mit
der Therapie bis zum Endes des sechsten Lebensmonats zu beginnen. Dabei sollen mdg-
lichst wenige Familien unndtig beunruhigt und unndétige Kosten bei der weiterfihrenden
Diagnostik vermieden werden. Voraussetzungen dafilir sind eine hohe Vollstandigkeit des
Screenings (mindestens 95 %), eine niedrige Rate an auffalligen Screeningbefunden, die
weiter abgeklart werden mussen (Refer-Rate héchstens 4 %), und eine schnelle und fachlich

kompetente Abklarung auffalliger Befunde.

Methodik

Die Leistungserbringer, insbesondere Geburts- und Kinderabteilungen der Krankenhauser,
sollen nach § 55 Absatz 2 der Kinder-Richtlinie eine Dokumentation des Hoérscreenings in
Form von Sammelstatistiken erstellen. In ihnen sind Daten Uber geborene und gescreente
Kinder, Screeningmethoden und -ergebnisse zu dokumentieren. Diese Sammelstatistiken
wurden fir die Evaluation des Neugeborenen-Hoérscreenings von den Leistungserbringern
angefordert. In elf Bundeslandern kooperieren nahezu alle Krankenhauser mit einer
Hoérscreening-Zentrale, in zwei Landern ein Teil der Krankenh&user, in drei Landern existiert
keine Horscreening-Zentrale. FUr Abteilungen, die an Horscreening-Zentralen angebunden
sind, haben 14 der 16 Horscreening-Zentralen im Auftrag der Krankenhduser statt der
Sammelstatistiken detailliertere Einzeldatensatze zum Screening und ggf. dem weiteren Ver-
lauf nach auffalligem Screening zur Verfiigung gestellt. Um Einzeldatensatze wurde gebeten,
da sich viele Fragestellungen nicht aus den Sammelstatistiken beantworten lassen. Zusatz-
lich wurden anonymisierte Diagnosedaten von Kindern mit beidseitiger, konnataler Hor-
stérung in padaudiologischen Institutionen erhoben, um Aussagen zur Ergebnisqualitat
machen zu kénnen. Weiterhin wurde eine anonyme Elternbefragung zur Aufklarung tber das
Screening durchgefiihrt und Stichproben der Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft
(Gelbes Heft) ausgewertet. Ergdnzend wurden diverse Sekundardaten, unter anderem der
externen stationaren Qualitatssicherung nach § 137a SGB V (esQS) der Lander, fir die

Analysen herangezogen. Einflussfaktoren auf Screening- und Refer-Rate wurden durch
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Modellierungen analysiert. Die Daten wurden fur die Jahre 2011 und 2012 getrennt ausge-

wertet und im Bericht dargestellt. Die Daten fiir 2011 werden in Klammern angegeben.

Ergebnisse

Datengrundlage und Strukturqualitat

Das Neugeborenen-Hoérscreening soll primar in der Geburts- oder Kinderabteilung durchge-
fuhrt werden. Fur die Evaluation war daher die Identifikation aller relevanten Abteilungen
Grundvoraussetzung. Durch Abgleich verschiedener Datenquellen konnten 802 Abteilungen
fur Geburtshilfe und 348 flr Kinderheilkunde identifiziert werden. Im Jahr 2012 waren 19
dieser Abteilungen geschlossen worden. Von den insgesamt 1.150 Abteilungen waren 765
(66,5 %) an eine der 16 Horscreening-Zentralen angebunden, 277 Geburts- und 108 Kinder-
abteilungen nicht (Tabelle 4). Hauptaufgaben der Hoérscreening-Zentralen sind die Sicher-
stellung der Vollstandigkeit des Screenings und das Erinnern an die zeithahe Abklarung auf-
falliger Befunde (Tracking). Allerdings unterscheiden sich die Hoérscreening-Zentralen im
Hinblick auf die Dauer und Intensitat des Trackings und die Dokumentation der einzelnen

Untersuchungsschritte erheblich.

Die Hérscreening-Zentralen lieferten Daten fiir alle 765 kooperierenden Abteilungen, insge-
samt 409.598 (396.705) anonymisierte Einzeldatensatze. Thiringen und Vechta Gbermittel-
ten 46 Sammelstatistiken, da sie aus datentechnischen Griinden keine Einzeldatensatze zur

Verfligung stellen konnten.

Von den insgesamt 419 (431) Abteilungen, fir die keine Einzeldatensatze vorlagen, sollten
Sammelstatistiken ausgewertet werden. Von diesen waren 373 (385) Abteilungen nicht an
eine Horscreening-Zentrale angebunden und 46 (46) kooperierten mit den Hdérscreening-
Zentralen Thiringen und Vechta. Ubermittelt wurden 291 (297) Sammelstatistiken, 37
Sammelstatistiken enthielten Daten fur Geburts- und Kinderabteilung (Tabelle 5 und Tabelle
6). In 164 (168) der 291 (297) Sammelstatistiken (56,4 % bzw. 56,6 %), wurde angegeben,
dass die Verpflichtung, eine Sammelstatistik zu fUhren, nicht bekannt war. Die Sammel-
statistiken wurden in diesen Fallen, soweit mdglich, auf Basis von Screening- und Geburten-
blchern oder ahnlichem ausgeflllt. Dies flhrte dazu, dass die fur die Evaluation bendtigten

Daten z. T. nicht oder nur unvollstandig enthalten waren.

Flr das Horscreening stehen zwei verschiedene Methoden zur Verfugung: die Messung
transitorisch evozierter otoakustischer Emissionen (TEOAE) und die Hirnstammaudiometrie
(AABR). Kinder mit einem erhdhten Risiko fur Horstérungen sollen nach der Richtlinie mit
AABR gescreent werden. Auch ein zweites Screening nach auffalligem Erstscreening
(Rescreening) soll laut Richtlinie mit AABR erfolgen. Fur viele Geburtsabteilungen war es
jedoch nicht méglich, AABR-Messungen durchzuflihren, da die notwendigen Gerate nicht

vorhanden waren. Insgesamt haben nur 382 der 628 (60,8 %) Geburtsabteilungen mit

v
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Angaben zur Gerateausstattung berichtet, AABR-Messungen durchfuhren zu konnen
(Tabelle 8), bei den Kinderabteilungen waren es 207 von 247 (83,8 %). Es ist jedoch mdg-
lich, dass AABR-Untersuchungen in den Geburtsabteilungen in Kooperation mit der zuge-

hdrigen Kinderabteilung oder anderen Kooperationspartnern durchgefiihrt wurden.

Prozessqualitat

In Deutschland wurden 554.578 (524.807) der 673.365 (659.832) geborenen Kinder (82,4 %
bzw. 79,5 %) gescreent. Fir 15.341 (18.154) Kinder (2,3 % bzw. 2,7 %) war dokumentiert,
dass sie nicht gescreent wurden; flr 103.445 (118.746) Kinder (15,4 % bzw. 18,0 %) lag
keine Dokumentation vor. Zwischen den Bundeslandern zeigten sich grol’e Unterschiede.
Wahrend im Jahr 2012 in Mecklenburg-Vorpommern und Sachsen-Anhalt, mit sehr effektiv
arbeitenden Horscreening-Zentralen, 12.580 von 12.717 (98,9 %) bzw. 16.365 von 16.584
Kindern (98,7 %) nachweislich gescreent wurden, ist in Baden-Wirttemberg bei 38.177 von
89.253 (42,8 %) und in Niedersachsen bei 22.156 von 58.524 (37,9 %) Kindern nicht be-
kannt, ob ein Screening erfolgt ist (Tabelle 9). In beiden Landern wird die Vollstandigkeit

nicht flachendeckend durch eine Horscreening-Zentrale sichergestellit.

Fir 532 (537) von insgesamt 768 (791) Geburtsabteilungen oder Krankenhausverbiinde
(69,3 % bzw. 67,9 %) konnten Screeningraten berechnet werden. Von 65 (71) Abteilungen
wurden keine, von 46 (58) keine plausible Sammelstatistik zur Verfligung gestellt. Aufgrund
fehlendender esQS-Daten konnte die Zielpopulation flr 125 Krankenhduser aus Schleswig-
Holstein, aus Teilen von Nordrhein-Westfalen, Brandenburg, Rheinland-Pfalz und zwei Ab-

teilungen in Hessen nicht berechnet werden (Tabelle 10).

Ein entscheidender Faktor fir die Qualitat eines Screeningprogrammes ist eine niedrige Rate
an auffalligen Befunden, die weiter abgeklart werden missen. Beim Neugeborenen-
Hoérscreening soll dies dadurch erreicht werden, dass ein auffalliger Befund noch in der-
selben Einrichtung durch ein sog. Rescreening kontrolliert wird. Bei 474.745 (452.142) der
554.578 (524.807) gescreenten Kinder war das Ergebnis des Erstscreenings dokumentiert,
bei 51.630 (50.489) Neugeborenen (10,9 % bzw. 11,2 %) war es auffallig. Ein Rescreening
erhielten 35.871 (34.984) Kinder (69,5 % bzw. 69,3 %). Die Anzahl der auffalligen End-
befunde des Screenings konnte damit auf die Halfte 27.353 (26.074) reduziert werden. Der
Anteil der Kinder, deren Befunde weiter abgeklart werden musste (Refer-Rate), lag in beiden
Jahren bei 5,3 %. Angestrebt werden sollen nach der Kinder-Richtlinie maximal 4 % (Tabelle

13). Dieses Ziel erreichten etwa die Halfte der Geburtsabteilungen (Abbildung 10).

Von den 431.562 (415.484) gescreenten Kindern, fur die Methode und Ergebnis des
Erstscreenings bekannt waren, erhielten 345.110 (332.804) eine TEOAE (80,0 % bzw.
80,1 %) und 86.452 (82.680) eine AABR (20,0 % bzw. 19,9 %) (Tabelle 11). Das

Rescreening wurde nicht immer, wie in der Richtlinie vorgesehen, mit AABR durchgefuhrt.

\Y
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Far 35.418 (34.432) Kinder mit Rescreening war die Methode dokumentiert. Bei 19.333
(18.661) dieser Kinder (54,6 % bzw. 54,2 %) wurde mit TEOAE gemessen. Der Anteil der

TEOAE-Messungen variiert zwischen den Bundeslandern erheblich (Tabelle 12).

Die Auswertung zur Dokumentation des Hdrscreenings im Kinderuntersuchungsheft zeigte,
dass die vorgesehene Seite haufig nicht verwendet wurde. Bei 281 der 436 Dokumen-
tationen (64,4 %) wurde ein eigener Aufkleber, Stempel, Einlegeblatt oder handschriftliche

Notizen zur Dokumentation genutzt.

Ergebnisqualitat

Die Hdrscreening-Zentralen erinnern in der Regel an notwendige Folgeuntersuchungen bei
Kindern mit auffalligem Horscreening und dokumentieren die Ergebnisse. Aus diesen Daten
ist es moglich, Aussagen Uber die weiterfihrende Diagnostik zu machen. Aus den Sammel-

statistiken sind dazu keine Aussagen maoglich.

Insgesamt wurde bei 10.862 (8.582) der 18.127 (16.995) Kinder mit auffalligem Horscreening
durch die Horscreening-Zentralen dokumentiert, dass der Befund weiter abgeklart wurde
(59,9 % bzw. 50,5 %) (Tabelle 18). Bei 7.265 (8.413) der oben genannten 18.127 (16.995)
Kinder (40,1 % bzw. 49,5 %) gibt es keine Informationen Uber eine Abklarung des auffalligen
Befundes (,lost to follow-up®). Der Anteil der Kinder, die ,lost to follow-up® waren, variierte
zwischen den Hoérscreening-Zentralen sehr. Wahrend in Bayern 2012 nur 12,0 % der Kinder
Jost to follow-up® waren, lag der Anteil in anderen Bundeslandern bei bis zu 77 %. Dies
kénnte durch unterschiedliche Intensitdt des Trackings und dessen Endpunkt in den
Hdrscreening-Zentralen bedingt sein. Bei der Auswertung der Dokumentationen aus dem
Kinderuntersuchungsheft war fir 89 der 147 Kinder (60,5 %) mit auffalligem Hoérscreening
keine weitere Abklarung (padaudiologische Diagnostik) dokumentiert. Der Anteil lag hier
hoher als in den Daten der Horscreening-Zentralen.

Eine Horstérung wurde bei 669 (631) der 10.862 (8582) Kinder mit dokumentiertem auf-
falligem Screeningendbefund diagnostiziert. Der positive pradiktive Wert (ppv) liegt, unter der
Annahme, dass sich die Pravalenz in der Gruppe mit nicht abgeklarten Befunden und abge-
klarten Befunden entspricht, bei 6,2 % (7,4 %). Eine erste Kontrolle des auffalligen
Screeningergebnisses wurde abweichend von der Richtlinie nur bei 4.061 (3.665) Kindern
(34,1 % bzw. 38,7 %) in einer padaudiologischen Institution durchgefuhrt. Bei 11.926 (9.481)
Kindern wurde eine erste Kontrolluntersuchung nach dem Screening durchgefiihrt. Dadurch
konnte die Anzahl der 19.605 (18.450) auffalligen Befunde auf 9.723 (10.863) reduziert wer-
den, da 82,9 % (80,0 %) der Kontrollen zu einem unauffalligen Ergebnis fihrten (Tabelle 19).

Um den Zeitpunkt der Diagnosestellung und Therapieeinleitung und die Pravalenz von beid-

seitigen, konnatalen Hoérstérungen in ganz Deutschland berechnen zu kdnnen, wurden

VI
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bundesweit alle Padaudiologen gebeten, anonymisierte Diagnosedaten fir alle in ihrer Abtei-
lung diagnostizierten 2011/2012 geborenen Kinder mit einer beidseitigen, angeborenen Hor-
stérung von mehr als drei Monaten Dauer zur Verfigung zu stellen. Auf das Anschreiben
gingen Rickmeldungen von 63 % der Padaudiologen ein. Bei der Auswertung dieser pad-
audiologischen Daten wurden 1.097 Datensatze (2012: 522; 2011: 575) mit einer validierten

beidseitigen, konnatalen, permanenten Horstérung berticksichtigt.

Der Zeitpunkt der Diagnosestellung lag in Deutschland vor Einfihrung des bundesweiten
Neugeborenen-Hdrscreenings im Mittel bei einem Alter von Uber zwei Jahren. In den Evalua-
tionsdaten lag er im Jahr 2012 im Mittel bei 6,4 Monaten, im Median bei vier Monaten. Im
Vergleich zum Jahr 2011, mit 8,8 Monaten im Mittel und einem Median von finf Monaten,
war das Diagnosealter im Jahr 2012 signifikant niedriger (Mann-Whitney-U-Test, p<0,05).
Bei ca. 40 % der Kinder mit diagnostizierter Horstérung wurde die Diagnose, wie in der
Richtlinie vorgesehen, innerhalb der ersten 3 Lebensmonate gestellt. Bei 62 (115) Kindern
wurde die Diagnose jedoch erst nach 12 Monaten gestellt. Der Anteil der Kinder mit spater
Diagnosestellung hat sich von 2011 (20,0 %) zu 2012 (11,9 %) deutlich verringert (Tabelle
21). Mit der Therapie konnte innerhalb der ersten sechs Monate im Jahr 2012 bei 54,2 %, im
Jahr 2011 bei 49,6 % der Kinder begonnen werden (Tabelle 22).

Nach der Literatur wird flir Europa eine Pravalenz von 1,2-1,7 beidseitigen permanenten
Horstorungen bei 1.000 Neugeborenen erwartet. Auf Grund der unvollstidndigen Rick-
meldungen aus den padaudiologischen Einrichtungen konnte die Pravalenz nicht fir ganz
Deutschland berechnet werden. Da in den Bundesldndern Bayern, Hessen, Mecklenburg-
Vorpommern, Sachsen und Sachsen-Anhalt die Horscreening-Zentralen aktiv die pad-
audiologischen Institutionen (z. B. durch Vorausfillen der Abfragemasken) unterstitzt haben,
standen hier vollstandige Daten zur Verfugung. Daher wurde die Pravalenz aus diesen
Daten geschatzt. In den Jahren 2011 und 2012 wurde in diesen Landern bei 441.980 Le-
bendgeborenen 577-mal eine beidseitige, konnatale, permanente Hoérstérung diagnostiziert.
Dies entspricht einer Pravalenz von 1,3 [KI 95%: 1,2; 1,4] pro 1.000 Lebendgeborenen und
damit dem aus der Literatur erwarteten Wert. Bei 673.544 Lebendgeborenen waren nach
dieser Schatzung zwischen 818 und 934 Falle mit beidseitiger, konnataler, permanenter

Horstérung pro Jahr in Deutschland zu erwarten (Tabelle 20).

Diskussion
Insgesamt ist die Umsetzung des Neugeborenen-Hérscreenings in Deutschland erfolgreich.
Im Jahr 2011 konnte bundesweit bereits fir 79,5 % der lebendentlassenen Kinder ein

Horscreening dokumentiert werden. Im Jahr 2012 lag die Rate mit 82,4 % noch etwas hoher.

Die Belastung durch das Screeningprogramm auf individueller und Populationsebene ist von

der H6he der Refer-Rate abhangig. Eine niedrigere Refer-Rate kann insbesondere durch ein

Vi
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konsequent durchgefihrtes Rescreening erreicht werden. Der Anteil von bisher

70 % Rescreenings sollte erhéht werden.

Seit der Einfihrung des bundesweiten Neugeborenen-Hoérscreenings konnte der Zeitpunkt
der Diagnosestellung und Therapieeinleitung deutlich gesenkt werden. Gleichzeitig konnten
die angestrebten Zeitfenster bislang nur bei der Halfte der Kinder erreicht werden. Auch
konnte fur 40 % der Kinder mit auffalligem Screening keine Aussage zum weiteren Verlauf

und zur Diagnose gemacht werden.

Die Ergebnisqualitat ist auf Grund von Datenliicken nicht fiir ganz Deutschland valide quanti-
fizierbar. Fur einige Regionen mit Horscreening-Zentralen lag fir beide Jahre eine detaillierte
Dokumentation des Screeningprozesses vor. Damit konnte die Qualitat der Umsetzung der
Richtlinie dort in héherem MafRe nachvollzogen werden als in Regionen ohne solche

Zentralen.

Die Evaluation zeigt regional bzw. lokal zu differenzierenden Handlungsbedarf. Dazu werden
einige Empfehlungen und Vorschlage zur Optimierung des Neugeborenen-Horscreenings
dargestellt, die sich aus der Datenanalyse und den Erfahrungen dieser Evaluation ableiten.
Diese betreffen insbesondere
- die Optimierung der Prozessqualitat des Horscreenings (Vollstandigkeit, Senkung der
Refer-Rate, Abklarung auffalliger Befunde)
- die Qualitat der Dokumentation im Screeningprozess und in der padaudiologischen
Konfirmationsdiagnostik
- die Voraussetzung fur eine erfolgreiche Umsetzung und Evaluation eines
Screeningprogramms (Bekanntmachung der Richtlinie, prazise Definition der Daten-
grundlage fir eine Evaluation).

Ausfuhrlichere Empfehlungen finden sich am Ende des Berichts (Kapitel 7: Empfehlungen).

Durch eine flachendeckende Anbindung aller Leistungserbringer an Hérscreening-Zentralen,
welche die Vollstandigkeit sicherstellen und auffallige Befunde bis zur Abklarung tracken
sollten, koénnte die Qualitdt des Neugeborenen-Hdrscreenings und der Zeitpunkt der

Diagnosestellung einer Horstérung im Bundesgebiet weiter verbessert werden.

Der Evaluationszeitraum 2011/2012 lag relativ nah am Zeitpunkt der Einfihrung des bundes-
weiten Horscreenings. Der Vergleich der Daten aus den Jahren 2011 und 2012 und die Er-
fahrungen der Horscreening-Zentralen lassen auf eine weitere Verbesserung nach dem

Evaluationszeitraum schlieRen, eine erneute Evaluation ware zu empfehlen.

VI
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V. Abkiirzungsverzeichnis

Abkirzung Bedeutung

AABR automated auditory brainstem response (Hirnstammaudiometrie)

AQUA Institut fur angewandte Qualitatsférderung und Forschung im Gesund-
heitswesen GmbH

ATEOAE automatisierte transitorisch evozierte otoakustische Emissionen

bds. beidseits

dB Dezibel

Cl Cochlea Implantat

DGNS Deutsche Gesellschaft fiir Neugeborenenscreening eV

DGPP Deutsche Gesellschaft fiir Phoniatrie und Padaudiologie e.V.

DPOAE distorsivproduzierte otoakustische Emissionen

DRG Diagnosis Related Groups (diagnosebezogene Fallgruppen)

esQS externe stationare Qualitatssicherung nach § 137a SGB V

G-BA gemeinsamer Bundesausschuss

ICD International Classification of Diseases (Internationale statistische
Klassifikation der Krankheiten und verwandter Gesundheitsprobleme)

KBV Kassenarztliche Bundesvereinigung

LGL Bayerisches Landesamt fur Gesundheit und Lebensmittelsicherheit

LQS Landesgeschaftsstelle fir Qualitatssicherung

NHS Neugeborenen-Hoérscreening

ppv positive predictive value (positiver pradiktiver Wert)

(TE)OAE (transitorisch evozierte) otoakustische Emission

VDHZ Verband Deutscher Horscreening-Zentralen

WHO Weltgesundheitsorganisation
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VI. Glossar
Einzeldatenséatze
Die Horscreening-Zentralen haben fur die Evaluation anonymisierte Einzeldatensatze
der von ihnen erfassten Kinder zur Verfliigung gestellt. Diese Daten beinhalten eine
Datenzeile pro Kind und ermdglichen es, den Verlauf vom Hdérscreening tUber Kontrol-

len bis zur Diagnose pro Kind nachzuvollziehen.

Horscreening-Zentrale
Hoérscreening-Zentralen Gbernehmen flir angebundene Krankenhauser Aufgaben der
Qualitatssicherung des Horscreenings. Sie stellen die Vollstandigkeit der Durch-
fiuhrung des Horscreenings und die Durchfiihrung notwendiger Kontroll-

untersuchungen nach einem auffalligen Hérscreeningbefund sicher (Tracking).

Konfirmationsdiagnostik
AbschlieRende Diagnosestellung bei einem Padaudiologen (nach auffalligem

Horscreening)

konnatal
Im Mutterleib beziehungsweise unter der Geburt erworben, Synonym: angeboren
Kontrolle
Als Kontrolle des Horscreenings wird eine weitere Untersuchung nach auffalligem
Hoérscreening bezeichnet. Sie kann bei einem Kinderarzt, HNO-Arzt oder Pad-

audiologen erfolgen.

lost to follow-up
Kinder werden als ,lost to follow-up“ bezeichnet, wenn nach einem auffalligen
Screening keine weiteren Informationen Uber die Abklarung des Screeningbefundes

vorliegen.

Messmethoden
Das Horscreening kann mit zwei verschiedenen Messmethoden durchgefihrt werden,
AABR (automated auditory brainstem response (Hirnstammaudiometrie)) oder
TEOAE (beim Screening meist automatisiert (ATEOAE) (automatisierte) transitorisch

evozierte otoakustische Emissionen).

Padaudiologe
Facharzt fur Sprach-, Stimm-, und kindliche Hérstérungen bzw. Facharzt fir Phonia-
trie und Padaudiologie; Spezialist fur die Behandlung von Horstoérungen im Kindes-

alter
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Padaudiologische Abfragemaske
Fragebogen, der an alle Padaudiologen in Deutschland versandt wurde, um Daten

von Kindern mit beidseitiger konnataler Horstdrung zu erheben

refer

Auffalliges Screeningergebnis

Refer-Rate
Anteil der Kinder mit auffélligem Screeningergebnis an allen gescreenten Kindern,

Malf fir die Qualitat der Durchfiihrung des Hoérscreenings

Rescreening
Das Hérscreening hat nach der Richtlinie einen zweistufigen Algorithmus: nach einem
auffalligen ersten Test soll, noch im Krankenhaus, eine zweite Kontroll-AABR durch-
gefuhrt werden. Dieser zweite Test wird hier unabhangig von der Methode als
Rescreening bezeichnet, um ihn eindeutig von spateren Kontrolluntersuchungen ab-

zugrenzen.

Sammelstatistik
In der Kinder-Richtlinie vorgesehene Dokumentation des Hoérscreenings durch die
Leistungserbringer. Sie beinhaltet die Anzahl und Ergebnisse der durchgefiihrten
Screeninguntersuchungen in Abhangigkeit von der Messmethode. Fir Leistungs-
erbringer, die an eine Hdrscreening-Zentrale angebunden sind, wird die Sammel-

statistik durch anonymisierte Einzeldatensatze ersetzt.

Screening
Durchfiihrung von erstem Hértest und ggf. Rescreening in den ersten Lebenstagen,

nach der Richtlinie spatestens bis zum 210. Lebenstag (U5).

Tracking, tracken
Sicherstellung der Durchflihrung des Hérscreenings und der Abklarung auffalliger Be-
funde bei einzelnen Kindern durch eine Horscreening-Zentrale, indem der Leistungs-

erbringer oder die Eltern an die notwendigen Untersuchungen erinnert werden.
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1 Hintergrund

Eine behandlungsbedirftige beidseitige Horstorung ist in Deutschland bei etwa einem bis
zwei von 1.000 Neugeborenen zu erwarten [1, 2]. Werden geringgradige und einseitige Hor-
stérungen mit einbezogen, liegt die Pravalenz einer Horstérung deutlich héher (circa 2,7 pro
1.000) [2]. Eine frihzeitige Diagnosestellung und Therapieeinleitung flhrt zu einer Ver-
besserung in der sprachlichen, psychosozialen und intellektuellen Entwicklung [3-5]. Um eine
moglichst gute Sprachentwicklung zu ermdglichen, sollte die Therapieeinleitung bis zum
sechsten Lebensmonat erfolgt sein [6]. Der Zeitpunkt der Diagnosestellung lag in Deutsch-
land jedoch vor Einfuhrung eines flachendeckenden Neugeborenen-Horscreenings (NHS) im
Mittel bei Gber zwei Jahren [7]. Um einen friheren Diagnosezeitpunkt erreichen zu kénnen,
wurde in den USA bereits 1994 in einem Konsensuspapier die Notwendigkeit eines flachen-
deckenden Hérscreenings dargelegt [8], ein europaisches Konsensuspapier folgte 1998 [9],
ein Konsensuspapier flr Deutschland im Jahr 2004 [6]. Wahrend in einigen europaischen
Landern wie Polen, Belgien, England oder den Niederlanden schon 2003 ein flachen-
deckendes Hérscreening etabliert war [10], wurde vor 2009 in Deutschland nur in einigen
Bundeslandern (z. B. Hessen, Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern und Schleswig-Holstein)
im Rahmen von Projekten ein Horscreening durchgefuhrt. In allen diesen Regionen war
zusatzlich auch schon ein Trackingsystem etabliert [2, 10-13]. In anderen Regionen, wie
z. B. Bayern, Sachsen und Sachsen-Anhalt, waren nur bestimmte Regierungsbezirke oder
einzelne Krankenhauser in ein Pilotprojekt mit Tracking oder ohne Tracking (Hannover) ein-
gebunden [14-17].

Mit Beschluss des gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) vom 19.06.2008 wurde das
universelle Neugeborenen-Horscreening zunachst als Anlage 6, seit 01.09.2016 in den
§§ 47 - 57, in die Kinder-Richtlinie aufgenommen und zum 01.01.2009 bundesweit eingeflihrt
[18]. Damit haben alle gesetzlich versicherten Neugeborenen Anspruch auf ein Hérscreening
in den ersten Lebenstagen. Ziel des Horscreenings ist die Erkennung beidseitiger HOr-
stérungen ab einem Horverlust von 35 dB bis zum Ende des dritten Lebensmonats und eine
entsprechende Therapieeinleitung bis zum Ende des sechsten Lebensmonats. In § 56 der
Kinder-Richtlinie [19] ist eine Evaluation des Hoérscreenings fluinf Jahre nach der Einfihrung
vorgesehen. Am 30.04.2014 wurde der Auftrag zur Evaluation vom G-BA an die Arbeits-
gemeinschaft Neugeborenen-Horscreening, bestehend aus dem Bayerischen Landesamt flir
Gesundheit und Lebensmittelsicherheit (LGL), dem Institut flir medizinische Informations-
verarbeitung, Biometrie und Epidemiologie der Ludwig-Maximilians-Universitat Minchen und
der Klinik fur Phoniatrie und Padaudiologie der Westfalischen Wilhelms-Universitat Mlnster,

vergeben.
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2 Ziele und Fragestellungen

Zweck des Auftrages ist die erstmalige, bundesweite Evaluation des Hoérscreenings in den
Jahren 2011 und 2012 in Hinblick auf Qualitadt des Screenings und Erreichung der in der
Richtlinie vorgegeben Zielparameter. Diese Zielparameter umfassen insbesondere die Voll-
standigkeit des Horscreenings und die Qualitat des Screeningprozesses. Darlber hinaus soll
geprift werden, inwieweit das Ziel einer Diagnosestellung bis zum Ende des dritten Lebens-
monats und eines Therapiebeginns bei horgeschadigten Kindern bis Ende des sechsten
Lebensmonats erreicht wird. Die Evaluation soll einen Uberblick tiber die bundesweite und
ggf. regionen- bzw. landerspezifische Organisation des HOorscreenings, die vorhandenen
Trackingstrukturen und die Dokumentation liefern sowie Probleme bei der Umsetzung und
Durchfuhrung darstellen. Soweit dies sinnvoll ist, sollen die Ergebnisse sowie mdgliche Ein-

flussfaktoren regional differenziert dargestellt werden.

Neben den in der Richtlinie vorgesehenen Sammelstatistiken, die von den screenenden Ein-
richtungen zu erstellen sind, wurden zusatzlich Daten in den Hoérscreening-Zentralen und
padaudiologischen Institutionen sowie durch eine Elternbefragung erhoben, die weitere Auf-
schlisse zu den Screeningabldufen und zur weiteren Diagnostik lieferten. Des Weiteren

wurde auf Sekundardaten zugegriffen, soweit Fallzahl und Zuordnung dies erlaubten.

Anhand der genannten Zielsetzungen und der Aufgabenbeschreibung des G-BA wurde ein
Evaluationskonzept mit den in Tabelle 1 aufgeflihrten Fragestellungen entwickelt und die

dazu notwendigen Daten angefordert oder erhoben.
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Tabelle 1: Fragestellung und Daten

Fragestellung

Datenquelle

Ubersicht

Leistungserbringer

Stationar: Geburts-und Kin-

derabteilungen

Ambulant: Geburtshauser,
Kinder-, HNO-Arzte, Padau-
diologische Institutionen

Deutsches Krankenhausverzeichnis 2012, Adresslisten
der externen stationdren Qualitatssicherungsstellen,
Adresslisten der Horscreening-Zentralen, Rickmeldun-
gen der fir Sammelstatistik angeschriebenen Abteilun-
gen, Krankenhausstatistik

Abrechnungsziffern KBV, Angaben in Einzeldatensat-
zen der Horscreening-Zentralen, Adresslisten der
DGPP und des Berufsverbandes der Padaudiologen

und Phoniater

Trackingstrukturen

Anbindung der Abteilungen
an Horscreening-Zentralen,
Organisation der

Hoérscreening-Zentralen

Adresslisten der Horscreening-Zentralen mit den ange-
bundenen Abteilungen, Fragebogen an Horscreening-

Zentralen

Durchfiihrung und
Organisation des
Horscreenings in
den Krankenhaus-

Abteilungen

Fragebogen an Krankenhaus-Abteilungen zur Organi-
sation des Horscreenings, Sammelstatistiken,
Horscreening-Zentralen, Elternbefragung (inkl. Doku-

mentation im Kinderuntersuchungsheft)

Vollstidndigkeit des

Horscreenings

Zielpopulation

Dokumentierte
Hérscreeninguntersuchun-

gen

Amtliche Statistiken (Krankenhausstatistik, Bevolke-
rungsstatistik) esQS Modul Geburtshilfe und Neonato-
logie, Sammelstatistiken, Einzeldatensatze der
Horscreening-Zentralen, Qualitatsbericht aufder-
klinische Geburtshilfe, KBV-Daten

Qualitat des Anteil auffallige Erst- Sammelstatistiken, Einzeldatensatze der Horscreening-
Screening- screenings nach Methode, Zentralen, Fragebogen an Abteilungen zur Organisation
prozesses zweistufiges Screening des Horscreenings, Padaudiologische Abfrage
(Rescreening), auffalliger
Screeningbefund (Refer-
Rate), Risikofaktoren fur
angeborene Horstérungen
Qualitat der Kontrolluntersuchungen Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen, Elternbe-

weiterfiihrenden

Diagnostik

padaudiologische Diagnostik

.Lost to follow-up“-Rate

fragung, Padaudiologische Abfrage, KBV-Daten

Qualitét der Diagno-

se und Therapie

Pravalenz Horstérungen
Diagnosealter
Beginn/ Art der Therapie

Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen, Elternbe-

fragung, Padaudiologische Abfrage, KBV-Daten

Umsetzbarkeit der
Richtlinie und Emp-

fehlungen

alle Datenquellen
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4 Methoden

4.1 Daten

Die Kinder-Richtlinie sieht als Datengrundlage fir die Evaluation des Neugeborenen-
Hoérscreenings nach § 55 der Richtlinie [18] Sammelstatistiken vor. Diese sollen von den
Leistungserbringern selbst oder kdnnen in Zusammenarbeit mit einer Horscreening-Zentrale
erstellt werden. Leistungserbringer des Neugeborenen-Hoérscreenings sind in erster Linie die
durchfuhrenden geburtshilflichen und neonatologischen Abteilungen der Krankenhduser. In
den Sammelstatistiken sollen insbesondere die Gesamtzahl der Neugeborenen und die
Anzahl der im Rahmen des Neugeborenen-Horscreenings getesteten Kinder erfasst sowie
Methode (TEOAE/AABR) und Ergebnisse der Untersuchungen dokumentiert werden. Sie
lassen somit nur Aussagen Uber das Screening innerhalb des Krankenhauses zu. Die
meisten Horscreening-Zentralen dokumentieren hingegen den gesamten Screeningprozess,
teilweise einschliellich auferklinisch durchgefiihrter Screenings, Kontrollen und der pad-
audiologischen Abklarung (Abbildung 1). Um diese umfassendere Dokumentation zu nutzen,
wurden flr Abteilungen, die mit Hérscreening-Zentralen zusammenarbeiten, anonyme Ein-

zeldatensatze an Stelle der Sammelstatistiken ausgewertet.

Fur die Erhebung der Pravalenz von beidseitigen, konnatalen, permanenten Hoérstérungen
und die Evaluation der Qualitdt der abschlielfenden Diagnostik wurden zusatzlich

anonymisierte Daten in den padaudiologischen Institutionen erhoben (Abbildung 1).

Zusatzlich wurde eine Elternbefragung zur Aufklarung tber das Screening durchgefiihrt und

Stichproben der Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft (Gelben Heft) ausgewertet.

Neben diesen speziell fir die Evaluation erhobenen Daten (Primardaten), wurden auch vor-
handene Daten (Sekundardaten) genutzt. Diese bieten, z. B. auf Grundlage von Ab-
rechnungsdaten, weitere Informationen Uber beteiligte Leistungserbringer, ambulant durch-

geflihrte Screenings oder diagnostizierte Hérstérungen.

Im Folgenden werden die einzelnen Datenquellen beschrieben.
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Abbildung 1: Screeningalgorithmus und weitere Diagnostik
4.1.1 Primardaten

4.1.1.1 Ubersicht der Leistungserbringer

Um Hérscreeningdaten zu erheben, mussten zunachst die fir die Evaluation relevanten
Leistungserbringer (Krankenhduser bzw. Abteilungen) identifiziert werden. Dazu wurden

folgende Datenquellen verwendet:

1. Abteilungen fir Geburtshilfe und Kinderheilkunde (Kinderabteilungen) aus dem
Deutschen Krankenhausverzeichnis 2012 [20]
Adresslisten der Horscreening-Zentralen
Adresslisten der Landesgeschéaftsstellen flir externe stationare Qualitatssicherung
(esQS)

Fir einen Abgleich der Anzahl der Abteilungen fir Geburtshilfe und Kinderheilkunde wurde

zusatzlich die Krankenhausstatistik [21, 22] herangezogen.

Alle Abteilungen fur Geburtshilfe und Kinderheilkunde des deutschen Krankenhausverzeich-
nisses 2012 wurden angeschrieben und zunachst nach einem zustandigen Ansprechpartner

und der moglichen Anbindung an eine Horscreening-Zentrale gefragt. Die Rickmeldungen
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wurden ausgewertet und mit den weiteren Datenquellen abgeglichen. In jeder Datenquelle
fanden sich Abteilungen, die in den anderen Datenquellen fehlten. Erschwert wurde die lden-
tifizierung der relevanten klinischen Leistungserbringer unter anderem dadurch, dass in den
verschiedenen Datenquellen unterschiedliche Definitionen fur ,Krankenhaus/Abteilung” ver-
wendet werden. Wahrend im Krankenhausverzeichnis nur Krankenhauser, ggf. auch mehre-
re Hauser eines Tragers oder von mehreren Standorten gemeinsamen, aufgelistet sind,
liegen die Horscreening-Daten in der Regel von jedem einzelnen Krankenhausstandort und
getrennt flr geburtshilfiche und neonatologische Abteilungen vor. Daher wurde als

Leistungserbringer nach Moglichkeit jede Abteilung einzeln erfasst.

4.1.1.2 Sammelstatistiken

Zur Erhebung der Sammelstatistiken wurden Erhebungsbdgen (9.8.1) entwickelt. In diesen
wurden neben der Organisation des Horscreenings (z. B. vorhandene Gerate, durchfuhrende
Personen) alle Angaben zur Berechnung der Zielpopulation der zu screenenden Kinder er-
fragt. Dies sind die Zahlen der Lebendgeborenen, der verlegten und verstorbenen Kinder,
sowie der Frihgeborenen. Des Weiteren wurden die Ergebnisse der Hortests entsprechend
der Anforderungen nach § 55 der Kinder-Richtlinie erfragt. Fir Krankenhauser, in denen die
Hoérscreening-Daten nicht nach Geburts- und Kinderabteilung aufgeschlisselt werden konn-

ten, wurde ein gemeinsamer Erhebungsbogen entwickelt.

Der Erhebungsbogen flr die Sammelstatistiken wurde an alle nicht mit einer Hérscreening-
Zentrale kooperierenden Abteilungen versendet. Einige Abteilungen haben sich wahrend des
Evaluationszeitraumes einer Hoérscreening-Zentrale angeschlossen. Fir diese wurde die
Sammelstatistik nur fir das Jahr 2011 direkt von der Abteilung erfragt und fiir 2012 von der
Hoérscreening-Zentrale angefordert. Die Abteilungen wurden gebeten, die Sammelstatistiken
an die Pseudonymisierungsstelle in Erlangen zu senden. Dort wurde die erste Seite mit
Adresse und Kontaktdaten der Abteilung abgetrennt und der mit einem Pseudonym verse-
hene Fragebogen an das LGL weitergegeben. Die Abteilungen wurden nach Ablauf der Ein-

sendefrist (3 Monate) einmal gemahnt. Dies betraf 213 Abteilungen.

Neben den Abteilungen, die nicht an eine Hérscreening-Zentrale angeschlossen waren, wur-
den auch von den Abteilungen, die mit den Horscreening-Zentralen Vechta und Tharingen
zusammenarbeiteten, Sammelstatistiken Ubermittelt. Diese Sammelstatistiken wurden von
den Horscreening-Zentralen erstellt. In diesen Zentralen lag keine elektronische Dokumenta-

tion der Daten vor und damit war die Ubermittlung von Einzeldatensatzen nicht méglich.

Die eingegangenen Daten wurden zunachst quellenintern auf Plausibilitdt geprift. So
mussten die Summen der Screenings insgesamt und differenziert nach Methode, sowie die
Anzahl der einzelnen Ergebnisse der Untersuchungen, der Rescreenings und der mit auf-

falligem Befund entlassenen Kinder in sich plausibel sein. Sofern sich die richtigen Werte
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aus den Angaben in anderen Variablen plausibel errechnen lieien, wurden sie korrigiert,
ansonsten wurde die Variable als fehlend betrachtet (missing). Die Zahl der Kinder, die in-
nerhalb der ersten 24 Lebensstunden entlassen oder innerhalb von vier Tagen verlegt wur-
den, war in der Annahme erfragt worden, dass diese Kinder in der Geburtsabteilung nicht
gescreent wirden. Die Anzahl der gemeldeten Screenings zeigte jedoch, dass dem nicht so
war. Haufig wurden diese Kinder doch noch in der Geburtsabteilung gescreent. Aus diesem
Grund wurden diese Variablen bei der Berechnung des Nenners fur die Screeningrate nicht

berlcksichtigt.

Fir die geburtshilflichen Abteilungen wurden die Geburtenzahlen in den eingegangenen
Sammelstatistiken anhand der Geburtenzahlen der externen stationaren Qualitatssicherung
(esQS), soweit diese auf Abteilungsebene vorlagen, auf Plausibilitdt gepruft. Eine entspre-
chende Plausibilitatsprifung fir die Kinderabteilungen konnte aufgrund der sehr grof3en
Differenzen zwischen den Angaben in den Sammelstatistiken und den esQS-Daten aus dem
Modul Neonatologie zur Anzahl der zu screenenden Kinder nicht vorgenommen werden. Die
Unterschiede durften durch die Falldefinition, die zur Auslésung des QS-Filter Neonatologie
fuhrt, bedingt sein. Aus diesem Grund (und weil im Modul Neonatologie auch Daten zum
Horscreening erhoben werden) wurden die Screeningraten fur die Kinderabteilungen aus

dem esQS-Daten Modul Neonatologie berechnet.

4.1.1.3 Daten der Hérscreening-Zentralen

Horscreening-Zentralen Gbernehmen flir angebundene Abteilungen Aufgaben der Qualitats-
sicherung des Horscreenings. Sie stellen die Vollstandigkeit der Durchfihrung des
Hoérscreenings und die Durchfihrung notwendiger Kontrolluntersuchungen nach einem auf-

falligen Horscreeningbefund sicher (Tracking).

Alle Horscreening-Zentralen erhalten die Daten der gescreenten Kinder aus den ange-
bundenen Abteilungen, teilweise liegen zusatzlich Erstscreeningdaten aus dem auler-
klinischen Bereich vor. In einigen Zentralen werden nach einem auffalligen Screeningbefund
auch die Ergebnisse der weiteren Kontrolluntersuchungen und der padaudiologischen
Diagnostik dokumentiert. Aufgrund der detaillierteren Daten wurden Einzeldatensatze an
Stelle von Sammelstatistiken fur die Abteilungen, die mit Hdérscreening-Zentralen zu-
sammenarbeiten, ausgewertet.

Fur die Erhebung der Einzeldatensatze aus den Horscreening-Zentralen wurde, in Ab-
stimmung mit den HOorscreening-Zentralen, eine Variablenliste mit allen im Idealfall
moglichen, eindeutig definierten Variablen zu Screening, Kontrolluntersuchungen, pad-
audiologischer Diagnostik, Therapie und Tracking erstellt (9.8.3). Auf Basis dieser Variablen-

liste wurden die Daten der Hoérscreening-Zentralen angefordert. Die Einzeldatensatze der
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Kinder wurden aus Datenschutzgrinden anonymisiert Ubermittelt. Die Leistungserbringer
wurden von den Hdrscreening-Zentralen pseudonymisiert.

Die Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen wurden vor der Auswertung so aufbereitet,
dass in den Daten aller Zentralen nach Mdglichkeit gleiche Variablen und Auspragungen zur
Verflgung standen. Dabei wurde immer wieder auch Riicksprache mit den Horscreening-
Zentralen gehalten. Die Variablen wurden mdglichst in ein numerisches Format umge-

wandelt.
Die Einzeldatensatze wurden einer Reihe von Plausibilitatspriifungen unterzogen:

1. Sind Screeninguntersuchungen und Kontrollen nach den vorgegebenen Definitionen
richtig zugeordnet?
Stimmt das Screeningergebnis mit den Angaben zu Erst- bzw. Rescreening Uberein?
Gibt es Angaben zum Screening, obwohl kein Hérscreening durchgefuhrt wurde?
Stimmt die Gesamtzahl der Kontrollen mit den Angaben zu einzelnen Kontrollen
Uberein?
Sind die Altersangaben chronologisch?
Wurde ein Risiko fiir eine Hoérstérung dokumentiert, wenn weniger als 32 Schwanger-
schaftswochen dokumentiert wurden?

7. Passen die Angaben zu Hoérstérung, Schweregrad und Therapie zueinander?

Die Ergebnisse der Auswertungen wurden den jeweiligen Horscreening-Zentralen zuriick-

gemeldet und von ihnen nochmals auf Plausibilitat gepruft.

4.1.1.3.1 Daten zur Organisation des Hérscreenings in den Abteilungen

Da in den Einzeldatensatzen, im Gegensatz zu den Sammelstatistiken, keine Angaben zur
Organisation des Hérscreenings in den Abteilungen zur Verfligung standen, wurden diese
Angaben in einem Fragebogen (9.8.5) von den entsprechenden Abteilungen abgefragt. Der
Fragebogen wurde Uber die jeweiligen Horscreening-Zentralen an die Abteilungen versandt
und mit dem in den Einzeldatensatzen verwendeten Pseudonym an das LGL zurlickge-

schickt. Auch diese Daten wurden auf Plausibilitat geprtift.

4.1.1.3.2 Daten zur Organisation der Horscreening-Zentralen (Trackingstrukturen)

Um die organisatorischen und technischen Besonderheiten der einzelnen Horscreening-
Zentralen zu erfassen, wurden die Horscreening-Zentralen mit einem Fragebogen zu Anzahl
der meldenden Einrichtungen, Form der DatenlUbermittiung, Tracking, Personal und Finan-

zierung (9.8.2) befragt.
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4.1.1.4 Elternbefragung und Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft)

Die Qualitat der Dokumentation des Hérscreenings im Kinderuntersuchungsheft, der Eltern-
aufklarung und der Information Uber einen auffalligen Befund sollten ebenfalls evaluiert
werden. Hierzu wurden Eltern befragt und gebeten, die Seite des Kinderuntersuchungshefts
.,Dokumentation zur Friherkennungsuntersuchung von Horstérungen bei Neugeborenen
(Neugeborenen-Horscreening)“ zu kopieren. Ein vom LGL konzipierter Fragebogen mit
Begleitanschreiben (9.8.6) wurde in neun padaudiologischen Einrichtungen (Berlin, Bochum,
Heidelberg, Leipzig, Libeck, Magdeburg, Minster, Kéin und Regensburg) an alle Eltern
ausgegeben, die sich mit ihren ab 2010 geborenen Kindern dort vorgestellt haben, unabhan-
gig vom Grund der Vorstellung des Kindes. Dieses Vorgehen wurde gewahlt, um eine mit
auffalligen Screeningbefunden angereicherte Stichprobe zu erhalten. Befragung und Kopie
der Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft waren vollstdndig anonym. Alle Angaben

wurden auf Plausibilitdt geprift und ein Datensatz erstellt.

4.1.1.5 Erhebung padaudiologischer Daten

Fur die Berechnung der Pravalenz von beidseitigen, konnatalen, permanenten Hérstérungen
und die Evaluation der Qualitat der abschliefienden Diagnostik wurden anonymisierte Daten
in den padaudiologischen Institutionen und Praxen erhoben. Angefordert wurden die Daten
aller in den Jahren 2011 und 2012 geborenen Kinder mit einer Ianger als drei Monate an-

dauernden beidseitigen konnatalen Hérstérung.

Erhebung der Daten

Fir die Erhebung wurde mit dem Programm Adobe LiveCycle Designer eine Abfragemaske
entwickelt (9.8.3). Diese wurde nach Ricksprache mit den Leitern mehrerer pad-
audiologischer Einrichtungen, Vertretern der Hdérscreening-Zentralen und nach mehreren
Diskussionsrunden innerhalb der Bietergemeinschaft erstellt. Aufgrund der datenschutz-
rechtlichen Regelungen erfolgte die Erhebung der Daten faktisch anonymisiert. Erfahrungs-
gemal werden einige Kinder bis zur endgultigen Diagnosestellung in verschiedenen pad-
audiologischen Einrichtungen vorgestellt. Dies wirde bei einer einfachen Anonymisierung zu
Doppelerhebungen dieser Kinder fiihren. Um diese verschiedenen Erhebungen eines Kindes
zusammenfihren zu kénnen, wurde bei der Eingabe der Daten in die Abfragemaske aus
Name, Vorname und Geburtsdatum ein unumkehrbarer Schlissel auf der Grundlage von
Streuwerten gebildet. Die Berechnung eines Streuwertes fiir diesen Zweck entspricht dem
etablierten Vorgehen, ist nicht umkehrbar und gentgt damit den Datenschutzregelungen. In
den allermeisten Fallen ist ein Kind damit eindeutig identifiziert — der Schlissel bertcksichtigt
unterschiedliche Schreibweisen eines Namens, hat aber bei stark unterschiedlichen
Schreibweisen auch Grenzen —, so dass Doppelerhebungen nicht ganz ausgeschlossen

werden konnten.
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Die Abfragemaske konnte auf der Homepage (www.vdhz.org) des Verbands Deutscher

Horscreening-Zentralen (VDHZ) abgerufen werden.

Alle padaudiologischen Institutionen, die mdglicherweise die Diagnose einer beidseitigen
Horstorung bei 2011/2012 geborenen Kindern gestellt haben, sollten kontaktiert werden. Um
einen moglichst vollstandigen Adressverteiler zu erstellen, wurden verschiedene Quellen

genutzt:

1. Adressverzeichnis der Deutschen Gesellschaft fir Phoniatrie und Padaudiologie
(DGPP)

2. Adressverzeichnis des Berufsverbandes der Facharzte fir Phoniatrie und Pad-
audiologie

3. Adressverzeichnis der bei den Horscreening-Zentralen bekannten padaudiologischen
Einrichtungen
Eigene Internet-Recherchen

5. Adressverzeichnisse der kassenarztlichen Vereinigungen

Nach Abgleich der verschiedenen Datenquellen wurden die padaudiologischen Institutionen
vom LGL angeschrieben oder durch ihre ortliche Horscreening-Zentrale kontaktiert. Sie
wurden um die Ubermittlung der Daten aller in den Jahren 2011 und 2012 geborenen Kinder
mit einer langer als drei Monate andauernden, beidseitigen, konnatalen Hérstérung gebeten.
Die ausgefiillten Abfragemasken wurden an die Pseudonymisierungsstelle in Erlangen ge-
schickt, in der zusatzlich zur bereits bei der Eingabe erfolgten Anonymisierung der
Personendaten auch die padaudiologischen Einrichtung und die Geburtseinrichtung vor der
elektronischen Weiterleitung an das LGL pseudonymisiert wurden. Anschlieflend wurden die

Daten am LGL auf Duplikate und Plausibilitat geprift.

Validierung

Alle eingegangenen padaudiologischen Datensatze wurden durch Mitarbeiter mit audio-
logischer Expertise der Klinik fur Phoniatrie und Padaudiologie des Universitatsklinikums
Munster im Hinblick auf die Falldefinition validiert und die weiteren Angaben auf Plausibilitat

gepruft.

Als fur die Evaluation relevante Horstérung wurde den Anforderungen des Auftragsgebers
und der Falldefinition des Verbandes Deutscher Hoérscreening-Zentralen [23] folgend eine
beidseitige, vermutlich konnatale Horstérung mit einer Dauer von mehr als drei Monaten und

einem mittleren Horverlust von mehr als 25 dB definiert.
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Validierungsregeln wurden konsentiert und schriftlich fixiert. Tabelle 24 zeigt mdgliche
Validierungsergebnisse (sicher, wahrscheinlich, unklar, nein) in Abhangigkeit von den ge-

nutzten diagnostischen Methoden und deren Befunden.

Im Rahmen des Validierungsprozesses wurden dariber hinaus Aussagen bezlglich des
Schweregrades und einer moglichen Progredienz der Horstérung getroffen sowie die
Qualitat der Diagnostik und das Ergebnis der Therapie beurteilt. Weiterhin wurde der Frage

nachgegangen, ob es sich um eine konnatale oder erworbene Horstérung handelte.

Die Horstérung wurde gemal der in Tabelle 2 dargestellten Definition der Weltgesundheits-

organisation (WHO) [24] in ihrer Schwere klassifiziert.

Tabelle 2: Schweregrade von Horstérungen nach der WHO-Definition von 2003

Grad der Schwerhorig- gemittelter Horverlust
. Textform .
keit bei 0.5, 1, 2 und 4 KHz
0 normalhoérend 25 dB oder besser
1 geringgradige Schwerhorigkeit 26-40 dB
2 mittelgradige Schwerhdrigkeit 41-60 dB
3 hochgradige Schwerhorigkeit 61-80 dB
4 Horreste oder Taubheit 81 dB oder mehr

Eine Arztin und ein Audiologe der Klinik wurden in die Validierungskriterien eingewiesen.
Zunachst wurden in einer Pilotstudie die ersten 50 padaudiologischen Abfragen zur
Sicherung der Ubereinstimmungsgiite getrennt bewertet und bei Differenzen die Bewer-

tungsregeln gemeinsam diskutiert.

In der Folge wurden insgesamt 97 padaudiologische Abfragen von beiden Ratern un-
abhangig beurteilt und die Cohen‘s Kappa Interraterreliabilitat mittels SPSS 20 [25] be-
rechnet. Hierbei werden die gemessenen Ubereinstimmungen mit den erwarteten in Be-
ziehung gesetzt. Der Koeffizient kann Werte zwischen 0 und 1 einnehmen. Werte ab 0,6
werden als beachtlich, Werte ab 0,8 als fast perfekte Ubereinstimmung angesehen [26]. Mit
einem errechneten Koeffizienten von 0,8 [KI 95 %: 0,72; 0,88] bezuglich der Klassifizierung
als Fall ist somit von einer sehr hohen Ubereinstimmungsglite zwischen den Validierern aus-

zugehen.

Alle Ergebnisse der Validierung wurden in die Eingabemaske einer Access-Datenbank ein-

getragen.

Im Falle der Zuweisung der Kategorien ,wahrscheinlich“ und ,unklar“ wurde anschlief3end in
jedem Einzelfall eine Entscheidung durch zwei weitere erfahrene Facharztinnen fir

Phoniatrie und Padaudiologie in einem Diskurs getroffen. Die betrachteten Falle betrafen
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Uberwiegend padaudiologische Abfragen mit fehlenden, widersprtchlichen oder nicht hinrei-
chenden Angaben. Die meisten offenen Falle konnten in Kenntnis der Behandlungspraxis in

Kombination mit facharztlichem Hintergrundwissen abschlieRend geklart werden.

Die Ergebnisse wurden tabellarisch zur weiteren statistischen Auswertung an das LGL ver-

sendet und die Ausdrucke der Abfragen zur Archivierung an das LGL zurlickgeschickt.

Padaudiologische Institutionen, die nicht auf die Anfrage reagiert haben, wurden mit Hilfe
eines ,Non-Responder“-Fragebogens (9.8.8) nach den Griinden fir die Nicht-Beteiligung

befragt.

4.1.2 Sekundardaten

4.1.2.1 Daten der esQS fiir den Bereich Perinatalmedizin

Daten der externen stationaren Qualitatssicherung nach § 137a SGB V (esQS) flir die
Leistungsbereiche Geburtshilfe (Modul 16/1) und Neonatologie (Modul Neo) (friher Peri-
natalerhebung) nach der Spezifikation flr das Verfahrensjahr 2012 wurden von allen
17 Landesgeschéaftsstellen angefordert, da die vorgesehene Nutzung der im AQUA-Institut

zusammengefuhrten Daten nicht mdglich war.

Die Daten wurden auf Krankenhausebene genutzt zur
- Plausibilitdtsprifung der erhaltenen Sammelstatistiken
- Berechnung des Nenners flir die Screeningrate aus den Einzeldatensatzen der

Hdrscreening-Zentralen

Die hierzu bendtigten Variablen (9.8.9) konnten nach Einbindung des G-BA von den Landes-
geschaftsstellen angefordert werden. Die Qualitatssicherungsstellen Rheinland-Pfalz und
Sachsen erklarten sich bereit, einen Berechnungsalgorithmus zu erarbeiten, der von allen
Landern fir die Selektion genutzt werden konnte. Die Erarbeitung dieses Algorithmus wurde
eng mit dem LGL abgestimmt. Um eine Zuordnung der Daten der esQS zu den Hor-
screeningdaten (Sammelstatistiken oder Einzeldatensatze der Hoérscreening-Zentralen) zu
ermoglichen, wurde den Landesgeschaftsstellen durch die Pseudonymisierungsstelle eine
Liste mit den bei der Evaluation genutzten Krankenhaus- bzw. Abteilungs-Pseudonymen
zugesendet. So konnten die Landesgeschéaftsstellen die gleichen Pseudonyme flir die

Krankenhauser in den Ubermittelten Daten der esQS verwenden.

In den Daten des Moduls Neonatologie der esQS werden Falle erfasst, wenn definierte Aus-
I6sekriterien des QS-Filters Neonatologie erfullt sind. Dies kann jedoch auch bei Kranken-
hausern ohne eigene Abteilung fir Kinderheilkunde der Fall sein. Der Filter wird ausgeldst

bei Neugeborenen, die in den ersten sieben Lebenstagen versterben, die langer als zwolf
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Stunden stationar behandelt werden oder bei Kindern, die bis zum Alter von vier Lebens-
monaten mit bestimmten schwerwiegenden Erkrankungen (z. B. Neugeborenenkrampfe)

stationar aufgenommen werden.

Angaben der esQS zu Krankenhausern mit weniger als 20 Fallen (Counts) fir Neonatologie
pro Jahr wurden nicht bertcksichtigt, da es sich vermutlich nicht um eigenstandige Kinder-

abteilungen handelt.

4.1.2.2 Daten zu auBerklinischen Geburten

Im ,Qualitatsbericht — aullerklinische Geburtshilfe in Deutschland“ der Gesellschaft fur
Qualitat in der auRerklinischen Geburtshilfe e.V. [27, 28] wird Uber alle geplanten Geburten,
die zu Hause, in hebammengeleiteten Einrichtungen und in Arztpraxen stattfanden, berichtet.
Die Autoren gehen davon aus, dass 81,5 % der aulRerklinischen geplanten Geburten im Jahr
2011 und 89,4 % im Jahr 2012 im jahrlich erscheinenden Bericht erfasst wurden. Amtliche
Angaben Uber die genaue Anzahl von Geburten aufllerhalb von Krankenhausern liegen seit
1982 nicht mehr vor. FUr die Anzahl der im aulerklinischen Bereich geborenen Kinder,
wurde die im Bericht genannte Anzahl der geplanten auferklinisch begonnenen Geburten

pro Bundesland verwendet. Diese Zahl enthalt auch Totgeburten.

4.1.2.3 Daten der KBV

Daten zu abrechnenden Arzten
Daten zur Anzahl der Facharzte fir Kinder- und Jugendmedizin, fir Hals-Nasen-
Ohrenheilkunde und der Facharzte fir Phoniatrie und Padaudiologie pro Bundesland wurden

von der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV) zur Verfliigung gestellt.

Zusétzlich wurde die Anzahl der Arzte, differenziert nach Fachgruppe, die jemals folgende
EBM-Abrechnungsziffer bei Kindern bis zum Alter von 3 Jahren abgerechnet haben, genutzt:
Erstscreening 01705

Kontroll-AABR 01706

Schwellen BERA 20327 / 09327

Nur Anzahlen grofRer 10 wurden ausgewiesen.

Daten der KBV zu abgerechneten Leistungen

Aus den Daten der KBV wurde die Anzahl der Kinder unter einem Jahr, fir die ein
Erstscreening (GOP 01705) und die Anzahl der Kinder, fir die eine Kontroll-AABR (GOP
01706) in den Jahren 2011/2012 abgerechnet wurde, differenziert nach Bundesland des

Wohnortes, herangezogen.
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AuBerdem wurden die Anzahl der Abrechnungen der EBM-Ziffer 20338 Horgerate-
versorgung beim Saugling, Kleinkind oder Kind, differenziert nach Bundesland des Wohn-

ortes und Alter des Kindes (0 Jahre, 1, Jahr, 2 Jahre) genutzt.

4.1.2.4 Fallpauschalenbezogene Krankenhausstatistik (DRG-Statistik)

In der Fallpauschalen bezogenen Krankenhausstatistik (DRG-Statistik) [29] werden
Diagnosedaten pro Behandlungsjahr nach Alter des Patienten erhoben. Ein eindeutiger
Bezug zu den Geburtsjahrgangen 2011/2012 kann nicht hergestellt werden. Der DRG-
Statistik wurden Daten zu folgenden ICD10-Codes fiir die Behandlungsjahre 2011-2014,

differenziert nach Bundesland und Alter in einzelnen Jahren (0-5 Jahre) entnommen:

H90.3: Beidseitiger Horverlust durch Schallempfindungsstdrung

H90.5: Horverlust durch Schallempfindungsstérung, nicht naher bezeichnet

H90.6: Kombinierter, beidseitiger Horverlust durch Schallleitungs- und Schallempfindungs-
stérung

H90.8: Kombinierter Horverlust durch Schallleitungs- und Schallempfindungsstérung, nicht

naher bezeichnet

AuBerdem wurden Daten zur Haufigkeit von ein- und beidseitigen CIl-Operationen (DRG
DO1A und D01B) aus den Jahren 2011-2014 fir die Patienten der Geburtsjahre 2011 und
2012 geprift.

4.1.2.5 Daten der Bevolkerungsstatistik

Die Anzahl der Lebendgeborenen pro Bundesland wurde aus Daten des statistischen
Bundesamts aus der Bevolkerungsstatistik [30] entnommen. Von den Statistischen Amtern
der Lander wurde die Anzahl der Verstorbenen in den ersten 7 Lebenstagen pro Bundesland

auf Anforderung zur Verfugung gestellt.

4.2 Begriffsdefinitionen

4.2.1 Definitionen von Screening

Nach der Kinder-Richtlinie soll das Horscreening bei gesunden Neugeborenen in den ersten
Lebenstagen, spatestens jedoch bis zur Friherkennungsuntersuchung U5 durchgefiihrt
werden. Bei einem auffalligen Testergebnis des Erstscreenings soll mdglichst am selben Tag
eine Kontroll-AABR in derselben Einrichtung stattfinden. Bei einem auffalligen Befund in

dieser Kontroll-AABR soll eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik erfolgen.

In diesem Bericht wird die erste Untersuchung im Rahmen des Hdrscreenings als Erst-
screening und das zweite Screening in derselben Einrichtung oder einer kooperierenden

Abteilung als Rescreening bezeichnet. In Anlehnung an die Vorgaben der Richtlinie, das
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Screening bis spatestens zur U5 durchzufiihren, wurde jede Untersuchung, die bis ein-
schlieBlich zum 210. Tag durchgefihrt wurde (Ende der U5), als Screening gewertet, unab-
hangig vom Einsender (Leistungserbringer). Auch ambulant durchgefuhrte Erstscreenings
wurden als Screening gezahlt. Die wenigen Untersuchungen nach 210 Lebenstagen wurden
als Kontrolluntersuchung gewertet. Die Einzeldatensatze der Hérscreening-Zentralen wurden
ggf. entsprechend umkodiert, um eine Vergleichbarkeit bei der Haufigkeit der einzelnen

Untersuchungsschritte zu erreichen.

Wenn die Altersangabe fehlte, wurde die Untersuchung so als Erst- oder Rescreening ge-

wertet wie sie von der Horscreening-Zentrale eingetragen worden war.

Dokumentierte Screening-Versuche (z. B. Messungen, die kein zuverlassiges Ergebnis
lieferten, da das Kind zu unruhig war) wurden als Screening ohne verwertbares Ergebnis

gewertet. Dies erfolgte analog zur Dokumentation in den Sammelstatistiken.

4.2.2 Definition von Rescreening

Als Rescreening wurde eine zweite Untersuchung in derselben Einrichtung unabhangig von
der Methode (selber Leistungserbringer, in den Einzeldatensatzen mit derselben Einsender-
nummer) nach einem auffalligen Erstscreening (zweite Hoértests nach unauffalligem ersten
Test wurden nicht bertcksichtigt) definiert. Der Begriff Rescreening wurde gewahlt, um
zwischen der in der Richtlinie geforderten Kontroll-AABR als zweiter Untersuchung im
Rahmen des Screenings (noch in derselben Einrichtung) und Kontrolluntersuchungen nach
Entlassung zu differenzieren. Um ein Rescreening bei verlegten Kindern abzubilden und
Kooperationen zu berlcksichtigen, wurden bei Krankenhdusern auch zweite Unter-
suchungen in kooperierenden Abteilungen als Rescreening gewertet. Bei der Berechnung
des Anteils der Kinder, die ein Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben,
wurde allerdings nur ein Erstscreening und Rescreening desselben Leistungserbringers
(eine Abteilung) bericksichtigt. Es wurden nur Untersuchungen bis zum 210. Lebenstag als
Rescreening gewertet. Der zeitliche Abstand zwischen Erst- und Zweituntersuchung wurde
nicht berlcksichtigt. Spatere Untersuchungen oder Untersuchungen von ambulanten
Leistungserbringern nach einem Erstscreening in einem Krankenhaus wurden als Kontroll-
untersuchung gewertet. Die Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen wurden ggf. ent-

sprechend umkodiert und angepasst.

In den Sammelstatistiken wird nur ein Rescreening in der gleichen Abteilung erfasst. Ein
zweites Screening in der Kinderabteilung nach Verlegung ist nicht dokumentiert und kann

somit nicht bertcksichtigt werden.
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Bei niedergelassenen Arzten wurden Zweittests als Rescreening gewertet, wenn das Kind

zweimal in derselben Praxis untersucht wurde.

4.2.3 Definition eines auffalligen Ergebnisses

Als auffalliges Screeningergebnis wurden alle als ,auffallig“ dokumentierten Untersuchungen
(Erst- oder Rescreening) gewertet. Zusatzlich wurde die Angabe ,kein verwertbares Er-
gebnis® (z. B bei abgebrochenen Messungen) als ein ,auffalliges” Ergebnis gewertet.

.Fehlende” Ergebnisse wurden nicht berlcksichtigt.

4.2.4 Definition von Kontrolluntersuchungen

Die folgenden Untersuchungsschritte kénnen nur anhand der Einzeldatensatze der
Hoérscreening-Zentralen bewertet werden. Die Sammelstatistiken enthalten keine ent-
sprechenden Angaben, da den Abteilungen keine Informationen zum weiteren Verlauf nach

der Entlassung eines Kindes vorliegen.

In den Einzeldatensatzen der Horscreening-Zentralen wurden als Kontrolluntersuchungen
zunachst alle in den entsprechenden Variablen (9.8.3, Variablen k1-k5) eingetragenen
Untersuchungen bertcksichtigt. Zusatzlich wurden alle Untersuchungen ab einem Alter von
211 Tagen und alle Untersuchungen, die die Definition von Rescreening (4.2.2) nicht er-
fullten, als Kontrolluntersuchung gewertet. Die Einzeldatensatze wurden ggf. entsprechend

angepasst und umkodiert.

4.2.5 ,Weitere Untersuchung“

Aus den Einzeldatensatzen der Horscreening-Zentralen wurde der Anteil der Kinder, die eine
weitere Untersuchung (Kontrolluntersuchung oder padaudiologische Diagnostik) erhielten, an

den Kindern mit auffalligem Screeningergebnis bei Entlassung berechnet.

4.3 Datenauswertungen und Berechnungen

Zur Aufbereitung und Auswertung aller Daten wurde SPSS 23 [31] verwendet.

4.3.1 Berechnung der Anzahl der Lebendgeborenen in einem Krankenhaus aus Da-
ten der esQS

Die Anzahl der Lebendgeborenen in den einzelnen Krankenhdusern wurde aus den Daten
der externen stationaren Qualitatssicherung nach § 137a SGB V (esQS) fir den Leistungs-
bereich Geburtshilfe (friher Perinatalerhebung) berechnet, da diese Daten in der Kranken-
hausstatistik nicht auf Ebene einzelner Hauser verfligbar sind. Die Sollstatistik der esQS gibt

an, fir wie viele Geburten ein Krankenhaus Daten erheben soll, unabhangig davon, fir wie
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viele Geburten die Datensatze tatsachlich ausgeflllt wurden. Sie stellt somit die beste zur
Verflgung stehende Zahl dar und wird als Ausgangszahl fiir die Berechnung der geborenen
Kinder verwendet. Die Sollstatistik bezieht sich jedoch nur auf die Geburten und berick-
sichtigt nicht die Anzahl der je Geburt geborenen Kinder. Um eine moglichst grof’e An-
naherung an die tatsachlich in dem Krankenhaus geborenen Kinder zu erméglichen und die
Mehrlingsgeburten mit einzurechnen, wurde die Anzahl der Mehrlinge als Differenz zwischen
der Anzahl der geborenen Kinder und der Anzahl der Geburten berechnet und hinzuaddiert.

SchlieRlich wurde die Anzahl der Totgeburten abgezogen.

Berechnung:
Lebendgeborene = Geburten nach Sollstatistik + (Anzahl dokumentierte geborene Kinder —

Anzahl dokumentierte Geburten) — Anzahl der Totgeburten

4.3.2 Berechnung der Zielpopulation in den Bundesldandern und fiir Deutschland

Zur Definition der Zielpopulation fiir das Horscreening pro Bundesland bzw. fiir Deutschland
kdénnen unterschiedliche Datenquellen mit wechselnden Beziligen herangezogen werden.
BezugsgroRe kénnen entweder die Geburtenzahlen in den Krankenhausern eines Bundes-
landes [21, 22] oder die Geburtenzahlen nach Wohnort (Bundesland) der Kinder [30] sein.
Die Geburtenzahlen differieren je nach Bezugsgrofie, da sich Bundesland des Geburts- und
Wohnortes in Grenzbereichen von Bundeslandern, insbesondere bei den Stadtstaaten, nicht

selten unterscheiden (Tabelle 3).

Fir die Berechnung der Zielpopulation wurde als Bezugsgrofie das Bundesland des
Krankenhausstandorts gewahlt, da sowohl die esQS als auch die Horscreening-Daten auf
dieser Ebene erfasst werden. Um eine modglichst vollstdndige Erfassung aller Lebend-
geborenen auf Bundeslandebene zu erreichen, wurde neben den Lebendgeborenen aus den
Daten der esQS, in denen nur Geburten im Krankenhaus erfasst werden, die Zahl der
Geburten im auRerklinischen Bereich nach dem ,Qualitatsbericht — auBerklinische Geburts-
hilfe in Deutschland® bertcksichtigt. Lagen aus der esQS keine Daten zu den Geburten im
Krankenhaus vor, wurden ersatzweise Daten aus der Krankenhausstatistik [21, 22] ver-

wendet.

Aus der Bevolkerungsstatistik des Statistischen Bundesamtes wurde flr jedes Bundesland
ein Prozentsatz der in den ersten 7 Lebenstagen Verstorbenen berechnet und von den
Lebendgeburten abgezogen, da diese Kinder in der Regel kein Hérscreening erhalten kén-
nen. Hieraus ergibt sich die Zielpopulation zur Berechnung der Screeningrate bundesweit
und auf Bundeslandebene. Die Angabe in der esQS Geburtshilfe zu den in den ersten 7 Le-
benstagen verstorbenen Kindern (,Entlassgrund 7“) kann nicht verwendet werden, da Todes-

falle nach Verlegung in die Kinderabteilung hier nicht bertcksichtigt werden.
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Tabelle 3: Ubersicht Datenquellen Lebendgeborene

Lebendgeborene
Qualitats-
Bevolkerungs Kranken- Daten der bericht
Bundesland Jahr  statistik DRG-Statistik haus = ".sas  ambulante
statistik d
Geburten
nach nach Ort
nach Wohnort Wohnort®  des KH
Baden-Wirttemberq 2012 89.477 84.834  86.252 88.645 88.238 1.173
9 211 88.823 84.452  86.562 87.909 88.001 1.114
Bavern 2012 107.039 101.441  102.213 106205  104.533 2.077
e 2011 103.668 94906  95.455 102.455  100.940 1.999
Berlin 2012 34.678 32300  35.396 36.326 36.406 1488
2011 33.075 30.864  33.827 34.641 34.610 1488
Brandenburd® 2012 18.482 16.156  12.682 14.558 9.869 232
randenburg 2011 18.279 16.668  13.390 14.581 8.935 223
2012 5,639 5.066 7.557 8.075 8.059 263
Bremen
2011 5.388 4.996 7.552 7.918 7.879 243
2012 17.706 16127  19.461 21.098 21.439 314
Hamburg
2011 17.125 15926  18.834 20.167 20.534 290
Hessen 2012 51.607 48.438  47.360 49.210 48.829 859
2011 51.479 47.779  46.789 49.294 48.509 861
Mecklenburg- 2012 12.715 11.411 11.514 12.581 12.572 162
Vorpommern 2011 12.638 11592  11.643 12.456 12.450 144
Niedersachsen 2012 61.478 57.074  54.399 58.039 57.916 729
2011 61.280 56.132  53.367 57.451 55.925 645
Nordrhein- 2012 145.755 132.895  133.484 144.444 143872 1.540
Westfalen® 2011 143.097 130475  131.198 141542  140.464 1.586
Rheinland-Pfalz 2012 31.169 30.038  29.985 30.743 30.752 228
2011 31.081 20964  29.901 30.513 30.671 170
Saarland 2012 6.878 6.663 7.328 7.442 7.448 58
2011 7.088 6.899 7.493 7.593 7.586 77
Sachsen 2012 34.686 32488 33341 34.389 34.343 1.031
2011 34.423 32300  33.181 34.090 33.974 995
2012 16.888 15443  15.339 16.459 16.478 125
Sachsen-Anhalt 2011 16.837 15366  15.324 16.514 16.485 82
Schleswia-Holstein® 2012 22.005 20.925  18.957 19.395 184
chieswig-Holstein™ 5411 21.331 20226  18.645 19.122 179
Thiirinaen 2012 17.342 15793  15.081 16.149 16.129 271
9 2011 17.073 15570  14.955 15.964 15.903 281
2012 673.544 627.092  630.349 663.758  663.796° 10.734
D hi
eutschland 2011 662.685 614.124  618.116 652210  650.597° 10.377

2 ohne Ausland und unbekannter Wohnort

® Grunddaten der Krankenhauser, Fachserie 12 Reihe 6.1.1, Statistisches Bundesamt, Tabelle 2.15.2

¢ Daten der esQS: Brandenburg: unvollstandig, da sich nicht alle Krankenhauser beteiligt haben; NRW: nur Gesamtzahlen fiir das
Bundesland von der QS-Stelle berechnet; Schleswig-Holstein: keine Daten erhalten

dQualitatsbericht auerklinische Geburtshilfe Hrsg.: Gesellschaft fur Qualitat in der aulRerklinischen Geburtshilfe e.V.;
nur gemeldete Geburten 2012: ca. 89%, 2011: 81%, nur geplante auBerklinische Geburten, auch Totgeburten enthalten

¢ Zahlen der Bundesauswertung 16/1 Geburtshilfe zum Erfassungsjahr 2012 bzw. 2011 entnommen.
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4.3.3 Screeningraten

4.3.3.1 Berechnung von Screeningraten auf Bundeslandebene

Fir die Berechnung der Screeningraten auf Bundeslandebene wurde die Zielpopulation in

den Bundeslandern (4.3.2) als Nenner genutzt.

Nenner: Lebendgeborene im Krankenhaus aus esQS (4.3.1) + aul3erklinische
Geburten — Verstorbene in den ersten 7 Tagen
Zahler: alle durchgefuhrten Screenings im Alter < 210 Tage unabhangig von

Screeningort

Sofern fir ein Bundesland keine esQS-Daten zur Verfligung gestellt wurden, wurde die An-
zahl der Lebendgeborenen im Krankenhaus pro Bundesland aus der Krankenhausstatistik
herangezogen. Die Anzahl der gescreenten Kinder wurde aus den Sammelstatistiken der
Geburts- und Kinderabteilungen bzw. den auf Bundeslandebene aggregierten Einzeldaten-

satzen entnommen.

4.3.3.2 Berechnung von Screeningraten auf Abteilungsebene

Im Folgenden wird die Berechnung der Screeningraten fur alle Geburts- und Kinder-
abteilungen beschrieben. Dabei wurde eine geburtshilfliche Abteilung mit angeschlossener
Abteilung fur Kinderheilkunde (,Kinderzimmer®) als Geburtsabteilung betrachtet. Ebenso
wurde bei Sammelstatistiken, die von Geburts- und Kinderabteilung gemeinsam erstellt

worden waren, verfahren.

Berechnung der Screeningraten fiir Geburtsabteilungen aus Sammelstatistiken

Fiar Geburtsabteilungen, von denen eine Sammelstatistik vorliegt, wurde die Screeningrate
aus den Angaben in der Sammelstatistik zu Lebendgeburten, in der Geburtsabteilung
verstorbenen Kindern, nicht méglichen Horscreenings (z. B. wegen Fehlbildungen) und den
durchgeflhrten Hoérscreenings berechnet. Wurde von Kinder- und Geburtsabteilung eine
gemeinsame Sammelstatistik erstellt, wurde zu den Geburten die Zahl der von extern in die

Kinderabteilung aufgenommenen Kinder hinzuaddiert.

Wenn die Angabe zu den Lebendgeburten nicht vorhanden war, konnte keine Screeningrate
fur die einzelne Abteilung berechnet werden. Daten der esQS konnten nicht herangezogen
werden, da es sich entweder um Krankenhduser in Nordrhein-Westfalen handelte (keine
esQS-Daten auf Krankenhausebene), Screeningdaten nur fiir einen Teil des Jahres Uber-
mittelt wurden oder Krankenhduser eine gemeinsame Sammelstatistik fur Geburts- und
Kinderabteilung Ubermittelt haben. In die Screeningrate flr das jeweilige Bundesland und

Deutschland gingen die Zahlen der Horscreenings jedoch ein.
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Berechnung der Screeningraten aus den Sammelstatistiken:
Nenner: Lebendgeborene — Verstorbene — kein Horscreening moglich
Zahler: Primar wurden fur den Zahler die Angaben aus den Variablen ,Erster Hortest
mit TEOAE"® und ,Erster Hortest mit AABR" (Frage 2.2.1 bzw. 4.2.1 der
Sammelstatistik) addiert. War diese Angabe fehlend oder unplausibel,
wurden die Werte aus der Variable ,HOrscreening durchgefuhrt Ja“ (Frage

2.1 bzw. 4.1 der Sammelstatistik) fir den Zahler herangezogen.

Berechnung der Screeningrate fur Geburtsabteilungen aus den Einzeldatensatzen der
Horscreening-Zentralen

Fir die Berechnung der Screeningraten wurden fir den Zahler einer Geburtsabteilung alle
Horscreenings (4.2.1) der dort geborenen Kinder in einer Einrichtung (Krankenhaus) gezahlt,
unabhangig davon in welcher Abteilung das Screening durchgeflinrt wurde. Dieses Vor-
gehen wurde gewahlt, um verlegte Kinder und Kooperationen zwischen Geburts- und Kinder-
abteilungen zu berticksichtigen. Der Nenner wurde aus der Anzahl der Lebendgeborenen
(4.3.1) auf Basis der Daten der esQS berechnet, da nicht in allen Hérscreening-Zentralen die
Geburtenzahlen erfasst werden. Die Anzahl der Kinder, die in den ersten 7 Lebenstagen in
der Geburtsabteilung verstorben sind (Entlassgrund 7 = Tod) wird von der Anzahl der
Lebendgeborenen abgezogen. Wenn fiir eine Abteilung keine Daten der esQS vorlagen, wie
z. B. fur Abteilungen in Schleswig-Holstein, Nordrhein-Westfalen und einzelnen Kranken-
hauser in Brandenburg und Hessen, konnte keine Screeningrate berechnet werden. Fir
Krankenhausverbiinde wurde eine gemeinsame Screeningrate berechnet, da die Geburten

in den esQS-Daten gemeinsam erfasst worden waren.

Berechnung der Screeningraten fir Geburtsabteilungen:
Nenner: aus Daten der esQS: Lebendgeborene (9.2.2) — Entlassgrund 7 (Tod)
Zahler: aus Einzeldatensatzen: alle Kinder, die in der Geburtsabteilung geboren
wurden und bei denen das Hoérscreening in einer Geburts- oder Kinder-

abteilung im Alter < 210 Tage durchgefihrt wurde

Berechnung der Screeningraten fur Kinderabteilungen

In den Einzeldatensatzen wurde primar die Geburtsabteilung eines Kindes erfasst, die
Screeningrate einer Kinderabteilung war daher nicht berechenbar, da der Nenner unklar war.
In den Daten der esQS aus dem Leistungsbereich Neonatologie liegen im Gegensatz zum
Modul Geburtshilfe Daten zum Horscreening auf Abteilungsebene vor. Fur alle Kinder-
abteilungen wurde daher die Screeningrate aus den esQS-Daten berechnet (unabhangig

davon ob Sammelstatistik oder Einzeldatensatze vorlagen).
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Berechnung der Screeningraten fur Kinderabteilungen:
Nenner: Anzahl aufgenommener Kinder- Entlassgrund 7 (Tod)

Zahler: Anzahl Horscreening durchgefuhrt

4.3.4 Refer-Raten

Als Refer werden Screeningbefunde bezeichnet, die durch eine Kontrolluntersuchung in
einer anderen Einrichtung weiter abgeklart werden muissen. Die Refer-Rate berlicksichtigt
alle Kinder eines Leistungserbringers, die mit einem auffalligen Befund nach einem nicht
kontrollierten auffalligen Erstscreening oder bei einem auffalligen Rescreening entlassen

werden und setzt sie in Beziehung zu allen Kindern mit dokumentiertem Screeningergebnis.

4.3.4.1 Berechnung der Refer-Raten auf Bundeslandebene

Die Refer-Raten auf Bundeslandebene wurden wie folgt berechnet:
Nenner: Anzahl aller durchgefiihrter Hérscreenings mit dokumentiertem Ergebnis
(4.2.1)

Zahler: Horscreenings mit auffalligem Ergebnis (4.2.3.)

4.3.4.2 Berechnung der Refer-Raten auf Abteilungsebene

Berechnung der Refer-Raten aus Sammelstatistiken
Die Refer-Rate in den Sammelstatistiken wurde folgendermal3en berechnet:
Nenner: Anzahl der Hérscreenings mit dokumentiertem Ergebnis
Zahler: Anzahl der mit kontrollbedirftigem Befund entlassenen Kinder (refer) =
Anzahl der Kinder mit auffélligem Rescreening + (Anzahl der Kinder mit auf-
falligem Erstscreening — Anzahl der Kinder mit durchgefiihrtem Re-
screening). Sofern diese Angaben nicht vorhanden oder unplausibel waren,
wurde aus der Sammelstatistik die Angabe ,insgesamt mit auffalligem
Befund entlassen® (unter 2.2.1 oder 4.2.1 Sammelstatistik) herangezogen,

sofern plausibel.

Berechnung der Refer-Raten aus Einzeldatenséatzen
Die Refer-Raten auf Abteilungsebene wurden fir Geburts- und Kinderabteilungen getrennt
berechnet. Es wurde eine Refer-Rate pro Leistungserbringer (eine Einsendernummer)
berechnet.
Die Berechnung war wie folgt:
Nenner: Anzahl aller Erstscreenings mit dokumentiertem Ergebnis (4.2.1) pro Ein-
sendernummer mit der Ortsangabe Geburtsabteilung bzw. Kinderabteilung
Zahler: Kinder mit Erstscreening von diesem Einsender mit auffalligem Ergebnis bei

Entlassung.
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4.3.5 Erfassung von Risikofaktoren fiir eine konnatale Horstérung

Kinder mit einem erhohten Risiko fur eine konnatale Horstorung sollen nach der Richtlinie mit
einer AABR gescreent werden. Risikofaktoren wurden in der AWMF Leitlinie ,Periphere Hor-
stérungen im Kindesalter” definiert [32]:
o Familiare Horstérungen
¢ Intensivstation > 48h
e Beatmung
e Frihgeborene < 32 SSW
e Geburtsgewicht < 1.500g
¢ Pra-/postnatale Infektionen (z. B. Toxoplasmose, CMV, Rételn, Herpes, bakterielle
Infektionen)
¢ Ototoxische Medikamente (z. B. Aminoglykoside, Schleifendiuretika)
¢ Kritische Hyperbilirubindmie (mit Austauschtransfusion)
¢ Fehlbildungen des Kopfes (z. B. Gaumenspalte, Ohranhangsel)
e Syndrome mit assoziierter Horstérung (z. B. Trisomie 21, CHARGE, Waardenburg
Syndrom).

Diese Risikofaktoren sollen fir die betroffenen Kinder dokumentiert und an die Hoérscreening-
Zentrale Ubermittelt werden. Die dokumentierten Risikofaktoren wurden nur fir Kinder be-

rucksichtigt, fur die auch Horscreeningdaten vorlagen.

4.3.6 Berechnung des ,,Lost to follow-up*“

Aus den Einzeldatensatzen der Hoérscreening-Zentralen wurde der Anteil der Kinder, bei
denen nach einem kontrollbedirftigen Screening keine weitere Untersuchung dokumentiert
wurde, berechnet (,lost to follow-up®).
Nenner: alle Kinder, bei denen das Screening bei Entlassung kontrollbedurftig war
Zahler: alle Kinder, bei denen das Screening kontrollbedirftig war und bei denen

unbekannt ist, ob die Diagnostik abgeschlossen wurde

4.3.7 Berechnung des Anteils der Kinder mit padaudiologischer Konfirmationsdia-

gnostik

Aus den Einzeldatensatzen der Horscreening-Zentralen wurde der Anteil der Kinder, die eine
padaudiologische Konfirmationsdiagnostik erhalten haben, an allen Kindern mit auffalligem
Screening berechnet.
Nenner: alle Kinder, bei denen das Screening kontrollbedirftig war
Zahler: alle Kinder, bei denen das Screening kontrollbedurftig war und eine spatere
Kontrolluntersuchung oder die Diagnosestellung von einem Padaudiologen

durchgefihrt wurde
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4.3.8 Berechnung des Anteils der Horstorungen nach auffalligem Screening (ppv)

Die Berechnung erfolgte aus den Einzeldatensatzen der Hoérscreening-Zentralen.

Nenner: Kinder mit auffalligem Screening, bei denen das Hérvermdgen abgeklart und
das Ergebnis dokumentiert wurde
Zahler: alle Kinder, die im Nenner enthalten sind und bei denen eine Horstérung vor-

liegt

4.3.9 Berechnung der Pravalenz beidseitiger, konnataler, permanenter Horstérungen

aus den padaudiologischen Daten

Fur die Berechnung der Pravalenz aus den padaudiologischen Daten wurde die Anzahl der
Kinder nach Bundesland des Wohnorts herangezogen, fiir die eine beidseitige, nicht
erworbene, permanente Horstorung validiert war. Diese wurde auf die Anzahl der Lebend-

geborenen aus der Bevolkerungsstatistik im jeweiligen Bundesland bezogen.

Berechnung der Pravalenz aus den Angaben der padaudiologischen Abfrage:
Nenner: Lebendgeborene nach Wohnort aus der Bevodlkerungsstatistik
Zahler: beidseitige, konnatale, permanente Hérstérungen nach Wohnort des Kindes

aus Angaben in der padaudiologischen Abfrage (nur positiv validierte Falle)

Die Darstellung der Pravalenzen erfolgte tber Funnelplots [34], um die Abweichung der ge-
schatzten von der berechneten Pravalenz zu beurteilen. In diesen Streudiagrammen wird die
Pravalenz von beidseitigen, konnatalen Horstérungen pro 1.000 Geburten gegen die Anzahl
an Lebendgeborenen bzw. Lebendentlassenen (s.o0.) in 1.000 aufgetragen. Die nach
Literaturrecherche [33] geschéatzte Pravalenz von 1,3 pro 1.000 Kinder und ein 95 %-
Konfidenzintervall wird eingezeichnet. Das Konfidenzintervall basiert auf einer Poisson-
Verteilung, die fir die Modellierung von Anzahlen geeignet ist. In Bundeslandern mit
geringerer Anzahl an Lebendgeborenen (z. B. Bremen) kann eine grofiere zufallsbedingte
Schwankung der Pravalenz auftreten als in Bundeslandern mit vielen Geborenen (z. B. Nord-
rhein-Westfalen). Liegt die Pravalenz aullerhalb des Konfidenzintervalls, kann davon aus-

gegangen werden, dass die Abweichung von der geschatzten Pravalenz nicht zufallig ist.

4.3.10 Berechnung der Pravalenz von kindlichen Horstérungen aus Daten der DRG-
Statistik

In den Daten der DRG-Statistik wurden Daten pro Behandlungsjahr nach Alter des Patienten
erhoben. Da ein eindeutiger Bezug zu den Geburtsjahrgangen 2011/2012, wie fir die
Evaluation notwendig, nicht hergestellt werden kann, wurden hilfsweise die Daten ver-

schiedener Jahrgange addiert. Die Diagnosedaten aus dem Jahr 2011 wurden flr das Alter
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0 Jahre, aus dem Jahr 2012 fir das Alter 1 Jahr, aus dem Jahr 2013 fir das Alter 2 Jahre
und aus dem Jahr 2014 fir das Alter 3 Jahre zusammen addiert und ersatzweise flur die
diagnostizierten beidseitigen Horstdrungen bei 2011 geborenen Kindern bis zum Alter von

3 Jahren genutzt. Analog wurde flr das Geburtsjahr 2012 verfahren.

4.3.11 Berechnung der Sensitivitiat und Spezifitat

Die Sensitivitat des Horscreenings wurde aus Angaben der erhobenen padaudiologischen
Daten berechnet. In der padaudiologischen Abfragemaske (9.8.3), die fur alle Kinder mit
beidseitiger konnataler Hérstérung von mehr als 3 Monaten Dauer aus den Geburtsjahren
2011/2012 ausgefullt werden sollte, wurde auch abgefragt, ob und mit welchem Ergebnis ein

Horscreening durchgefihrt wurde.

Berechnung der Sensitivitat:
Nenner: Kinder mit diagnostizierter Horstérung (bei dokumentiertem Hor-
screeningergebnis)
Zahler: Kinder mit diagnostizierter Horstérung, bei denen das Horscreening bei Ent-

lassung auffallig war (positives Screening)

Die Spezifitdt wurde aus den Screeningdaten berechnet.

4.4 Modellierungen zur Erfassung von EinflussgrofRen

Die Modellierungen wurden jeweils nur fur das Jahr 2012 durchgeflihrt. Als Software wurde
R (Version 3.2.5, R Core Team, Wien 2016) in Verbindung mit RStudio (Version 0.99.489,
RStudio Team, Boston 2015) verwendet.

4.41 Modelle fiir die Screeningraten

Um zu analysieren, welche Faktoren einen Einfluss auf die Screeningrate haben und da-
durch Empfehlungen zur Verbesserung der Screeningraten ableiten zu kénnen, wurde ein
Modell zur Deskription der Screeningraten von Geburtsabteilungen erstellt. Das Modell be-
ruht auf den berechneten Screeningraten (4.3.3.2) fir die Geburtsabteilungen und weiteren
Angaben zur Organisation des Horscreenings in den Abteilungen, die mdglicherweise einen
Einfluss auf die Screeningrate haben kdonnten. Die moglichen Einflussfaktoren, die in das
Modell aufgenommen wurden, sind in Tabelle 25 aufgefuhrt. In das Modell konnten nur
Abteilungen, fir die eine Screeningrate und Angaben zur Organisation vorlagen, aufgenom-
men werden. Insgesamt gingen Daten von 442 Abteilungen in das Modell ein. Die ZielgroRe
der Poisson-Regression war die Anzahl durchgefuhrter Horscreenings mit der logarithmier-
ten Anzahl der Zielpopulation als offset. Das finale Modell wurde durch Rickwarts-Selektion

mittels Akaike-Informationskriterium (AIC) [35] bestimmit.
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Das oben beschriebene Modell wurde auch separat fir jedes Bundesland, fur das Daten
vorlagen, berechnet. Neben einer regionalen Auswertung kann so die Robustheit der

Ergebnisse Uberprift werden.

4.4.2 Modelle fiir die Refer-Raten

Um zu analysieren, welche Faktoren einen Einfluss auf die Refer-Rate haben und dadurch
Empfehlungen zur Senkung der Refer-Rate ableiten zu kénnen, wurden drei statistische
Modelle erstellt. Die Refer-Rate wird durch den Anteil auffalliger Erstscreenings, den Anteil
durchgefiihrter Rescreenings und den Anteil auffalliger Rescreenings bestimmt. Jeder dieser
drei Schritte soll durch ein eigenes logistisches Regressionsmodell abgebildet werden
(Abbildung 2).

Zur Analyse der Einflisse auf ein auffalliges Screeningergebnis wurden Daten aus den

Einzeldatensatzen der Horscreening-Zentralen verwendet.

Wahrscheinlichkeit fur Refer:
P, x[(1-P,)+P,xP5]

mit auffalligem
Screeningergebnis

1-P
2 entlassen (Refer)
Modell 1 Modell 2 Modell 3 -
Zu screenendes -| Erstscreening durchgefuhrtes Rescreening
Kind auffillig p Rescreening p auffallig
P, 2 3

Modell 1: Welche Faktoren bestimmen ein auffalliges Ergebnis des Erstscreenings? (P,)

Modell 2: Welche Faktoren bestimmen eine Durchfiihrung des Rescreenings? (P,)

Modell 3: Welche Faktoren bestimmen ein auffalliges Ergebnis bei des Rescreenings? (P5)

Abbildung 2: Pfadmodell fiir die Refer-Rate

Die gescreenten Kinder kdnnen den Abteilungen, in denen sie gescreent wurden, und diese
wiederum den Horscreening-Zentralen, an die die Abteilungen angebunden sind, zugeordnet
werden. Damit liegen hierarchische Daten vor. Dies wird durch das Verwenden von ge-

mischten Modellen bertcksichtigt.
Modell 1: Deskription der Wahrscheinlichkeit eines auffalligen Erstscreenings

Die binare Zielgrolie dieses Modells war das Ergebnis des Erstscreenings (auffallig ja / nein).
Die EinflussgréoRen sind in Tabelle 26 aufgefuhrt. Es gingen Daten von 101.684 Kindern in

das Modell ein. In das Modell wurde ein zufalliger Effekt je Abteilung, genestet in den
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Horscreening-Zentralen, aufgenommen. Die Ruckwarts-Selektion der wichtigsten Einfluss-
gréBen erfolgte mittels Likelihood-Ratio-Test. Schrittweise wurde jeweils die EinflussgroRe
mit dem gréldten p-Wert entfernt. War bei kategorialen Variablen eine Auspragung sig-

nifikant, wurde die EinflussgréRe im Modell belassen.
Modell 2: Deskription der Wahrscheinlichkeit fur ein durchgefihrtes Rescreening

In dieses Modell gingen die Daten von 6.502 Kindern mit auffalligem Erstscreening ein. Die
ZielgroRe war die Durchfiihrung eines Rescreenings (ja/ nein). Das Modellierungs- und
Selektionsvorgehen bei diesem Modell war analog zum oben beschriebenen Modell 1. Die

Einflussgrofien sind in Tabelle 26 aufgefihrt.
Modell 3: Deskription der Wahrscheinlichkeit eines auffalligen Rescreenings

Dieses Modell basiert auf Daten von 2.395 Kindern, die ein Rescreening erhalten haben. Die
ZielgroRe war das Ergebnis des Rescreenings (auffallig ja / nein). Das Modellierungs- und
Selektionsvorgehen sowie die Einflussfaktoren waren analog zum vorherigen Modell
(Modell 2).

4.5 Datenschutz und Datenaufbewahrung

Wie in der Aufgabenbeschreibung zur Evaluation vom G-BA gefordert, wurden alle
leistungserbringerbezogenen Daten zunachst einer externen Pseudonymisierung unter-
zogen. Diese wurde in der Registerstelle des Bevdlkerungsbezogenen Krebsregisters
Bayern in Erlangen durchgefuhrt. Alle personenbezogenen Daten (Einzeldatensatze der
Hoérscreening-Zentralen, padaudiologische Abfragemasken, Elternbefragung, Kopien des

Gelben Heftes) wurden anonym bzw. faktisch anonym erhoben.

Datenhalter ist das Bayerische Landesamt fur Gesundheit und Lebensmittelsicherheit (LGL).
Ausreichende IT-Kapazitaten zur Datenspeicherung und -verarbeitung waren vorhanden. Die
Datensicherung erfolgte bei Bearbeitung wahrend der ersten zwei Tage vierstiindlich,
danach taglich auf dem Server des Datenhalters. Alle Daten und Unterlagen zur Evaluation
befinden sich auf einem eigenen geschutzten Serverbereich. Nur die Personen, die sich mit
dem Datenmanagement und der Datenauswertung zur Evaluation beschaftigen, sind berech-
tigt, darauf zuzugreifen. Die Verpflichtung auf Vertraulichkeit und auf das Datengeheimnis
wurde von allen berechtigten Personen unterzeichnet. Diese Dokumente werden im LGL

aufbewahrt.

4.6 Ethikvotum

Ein Ethikvotum wird nach Auskunft der Ethikkommission der Bayerischen Landesarzte-

kammer fir Aufgaben der Qualitatssicherung nicht benétigt.
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5 Ergebnisse

Die Ergebnisse werden primar fur das Berichtsjahr 2012 dargestellt. Fir das Berichtsjahr

2011 finden sie sich in Klammern dahinter.

5.1 Datengrundlage

Fir die Evaluation des Horscreenings wurden Primardaten erhoben und Sekundardaten an-
gefragt. Im Folgenden sollen der Ricklauf der verschiedenen Erhebungen und die daraus flr
die Evaluation zur Verfiigung stehenden Daten kurz dargestellt werden.

AnschlieRend werden in den Kapiteln 5.2 Strukturqualitat, 5.3 Prozessqualitat und
5.4 Ergebnisqualitat die auf der Basis der hier dargestellten Datengrundlage ermittelten

Ergebnisse nach inhaltlichen Aspekten zusammengefasst und prasentiert.

Folgende Datenerhebungen wurden durchgeflihrt:
- Erhebung von Hérscreening-Daten Uber Sammelstatistiken der geburtshilflichen und
neonatologischen Abteilungen bzw. Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen
- Elternbefragung und Uberpriifung der Dokumentation im Gelben Heft
- Erhebung padaudiologischer Daten von Kindern mit diagnostizierter Hérstérung
- Anforderung krankenhausbezogener Daten der esQS bei den Landesgeschéfts-

stellen

5.1.1 Sammelstatistiken und Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen

Kinder-Richtlinie — Friiherkennungsuntersuchung von Horstorungen
bei Neugeborenen (Neugeborenen-Hdorscreening)

§ 55 Dokumentation

()

(2) Zusatzlich zur Dokumentation im Gelben Heft haben die Leistungserbringer des Neuge-
borenen-Horscreenings ab dem 1. Januar 2009 einmal im Kalenderjahr eine Sammelstati-
stik {iber folgende Parameter zu erstellen:

— Gesamtzahl der Neugeborenen (nur im Krankenhaus zu erfassen)

— Anzahl der im Rahmen des Neugeborenen-Horscreenings getesteten Neugeborenen diffe-

renziert nach TEOAE/AABR als Erstuntersuchung

— Anzahl der Neugeborenen mit aufféalliger TEOAE (differenziert nach einseitig/beidseitig

auffallig)

— Anzahl der Neugeborenen mit auffélliger AABR (differenziert nach Erst- und Kontrollun-

tersuchung sowie nach einseitig/beidseitig auffallig)

— Anzahl der Neugeborenen mit auffélliger TEOAE und auffélliger AABR (differenziert nach

einseitig/beidseitig auffallig)

(3) Sammelstatistiken sind auf Anfrage der vom Gemeinsamen Bundesausschuss fiir die
Evaluation bestimmten Stelle zur Verfiigung zu stellen. Diese Daten kénnen auch in Zu-
sammenarbeit mit den landerspezifischen Screeningzentren erhoben werden.
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Als Grundlage fur die Evaluation sind in der Kinder-Richtlinie Sammelstatistiken mit Para-
metern zur Qualitdt des Horscreenings vorgesehen. Diese sollen von den Leistungs-
erbringern jahrlich direkt oder in Zusammenarbeit mit Hoérscreening-Zentralen erstellt

werden.

Die fUr die Evaluation bendtigten Hérscreeningdaten wurden von den geburtshilflichen und
neonatologischen Abteilungen (Leistungserbringer) dokumentiert. Daher war es essentiell,
diese Abteilungen moglichst vollstandig zu erfassen. Dazu wurden verschiedene Daten-
quellen, in denen Geburts- und Kinderabteilungen gelistet sind, herangezogen. Der Begriff
»LAbteilungen® ist jedoch in den verschiedenen Datenquellen unterschiedlich definiert. So
werden im Krankenhausverzeichnis Krankenhauser und Abteilungen an mehreren Stand-
orten nur als eine Abrechnungseinheit (IK-Nummern) aufgelistet, wahrend die Daten zum
Horscreening in der Regel fur jeden Krankenhausstandort und jede geburtshilfliche und neo-
natologische Abteilung getrennt vorliegen. Aufgrund dieser unterschiedlichen Definitionen
und der Pseudonymisierung erwies sich die Bestimmung der Anzahl der fir die Evaluation
relevanten Abteilungen als sehr schwierig. Nach Aufarbeitung der Rickmeldungen der an-
geschriebenen Abteilungen und Abgleich der verschiedenen Datenquellen wurden letztend-
lich 1.150 fir die Evaluation relevante Abteilungen identifiziert (Tabelle 4), davon 802
Abteilungen fur Geburtshilfe und 348 Abteilungen fur Kinderheilkunde. Von diesen waren
385 (33,5 %), 277 Geburts- und 108 Kinderabteilungen, nicht an eine Horscreening-Zentrale

angebunden.

Daten der Abteilungen lagen entweder in Form von Sammelstatistiken oder in Form von
anonymen Einzeldatensatzen aus den Horscreening-Zentralen vor. Ausnahme waren die
Abteilungen in Thiringen und Vechta, fir die die Hérscreening-Zentralen Sammelstatistiken
erstellt haben, da die Einzeldatensatze nur in Papierform vorlagen. In Abbildung 3 ist die
Anzahl der Kinder, von denen Hérscreeningdaten fiir die Evaluation zur Verfigung standen,
bezogen auf die Zielpopulation je Bundesland flir die zwei unterschiedlichen Datenquellen

dargestellt.
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Tabelle 4: Anzahl der fiir ein Horscreening relevanten Abteilungen im Jahr 2011

Datenquelle

Abteilungen nach
Krankenhausverzeichnis®

Abteilungen nach
Krankenhausstatistik®

Abteilungen nach Abgleich aller
Datenquellen ©

Anbindung an eine
Horscreening-Zentrale

Bundesland : -
Geburts-  Kinder- . Geburts-  Kinder- Geburts-  Kinder- . 12 nein
hite®  heilkunde mSg9esamt hille®  heilkunde’ "-98SAM hife  heilkunde mS9eSamt insgesamt CePurts:  Kinder-
hilfe heilkunde
Baden-Wiirttemberg 90 35 125 85 35 120 97 31 128 0 128 97 31
Bayern 126 45 171 120 45 165 127 37 164 164 0
Berlin 14 9 23 14 9 23 20 9 29 29 0
Brandenburg 24 17 41 25 18 43 26 22 48 48 0
Bremen 7 5 12 7 5 12 7 5 12 0 12 7 5
Hamburg 16 7 23 12 7 19 12 10 22 22 0
Hessen 60 17 77 57 18 75 58 16 74 73 1 1 0
Mecklenburg-Vorpommern 16 15 31 18 16 34 17 14 3 31 0
Niedersachsen 86 33 119 85 33 118 85 34 119 13¢ 106 75 31
Nordrhein-Westfalen 173 74 247 170 74 244 175" 68" 243" 127 116 83 33
Rheinland-Pfalz 45 16 61 42 16 58 43 16 59 59 0
Saarland 10 5 15 9 5 14 9 5 14 0 14 9 5
Sachsen 47 31 78 44 31 75 48 29 77 75 2 1 1
Sachsen-Anhalt 23 20 43 25 21 46 27 22 49 49 0
Schleswig-Holstein 24 13 37 23 13 36 26" 12" 38" 36 2 2 0
Thiringen 24 18 42 24 18 42 25 18 43 39 4 2 2
Deutschland 785 360 1145 760 364 1124 802 348 1150 765 385 277 108

2 Verzeichnis der Krankenh&user und Vorsorge- oder Rehabilitationseinrichtungen in Deutschland, Krankenhausverzeichnis, Stand 31.12.2012, Statistische Amter des Bundes und der Lander
® Grunddaten der Krankenhzuser, Fachserie 12 Reihe 6.1.1, Statistisches Bundesamt, 2012
¢ Datenquellen: esQS-Daten, Angaben aus Trackingzentralen, Riickmeldungen von Abteilungen, Krankenhausstatistik und Krankenhausverzeichnis
9 aus dem Krankenhausverzeichnis wurden alle Abteilungen fiir Geburtshilfe und alle Abteilungen mit der Angabe "Frauenheilkunde/Geburtshilfe" (ohne gesonderte Auffiihrung der Geburtshilfe) ausgewahit
¢ entnommen aus der Tabelle 2.15.2 "Entbindungen und Geburten im Krankenhaus nach Landem", Spalte "Krankenh&user mit Entbindungen"

f gesonderte Auswertung aus den Grunddaten der Krankenhzuser nach Fachabteilungen und Bundeslindem, Statistisches Bundesamt DESTATIS
9 HSZ Oldenburg 6 Abteilungen, HSZ Vechta 7 Abteilungen
" es standen keine esQS-Daten zum Abgleich zur Verfiigung

" HSZ Nordrhein 51 Abteilungen, HSZ Westfalen-Lippe 76 Abteilungen
1 HSZ Dresden 56 Abteilungen, HSZ Leipzig 18 Abteilungen
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. i\?ﬁrlin Brandenburg

Sachsen-Anhalt

Sachsen

Thirringen”

Hessen
Rhemland Pfalz ‘»E

Saarland .
Baden-W[]rttembergJ

Zielpopulation = Lebendentlassene + aulerklinische Geburten - Verstorbene in den ersten 7 Lebenstagen

Anteil der bezuglich
Hdrscreening erfassten
Kinder an der Zielpopulation

aus:

-= Sammelstatistik
-a Hdrscreeningzentrale
m nicht erfasst/ unbekannt

* Sammelstatistiken aus Horscreening-Zentrale Thiringen bzw. Vechta

Abbildung 3: Anteil der erfassten Kinder

Die Hdrscreening-Zentralen lieferten fir alle angeschlossenen Abteilungen insgesamt
409.598 (Im Jahr 2011: 396.705) Einzeldatensatze. Diese Datensatze enthalten meist auch
Daten zum poststationaren Verlauf. Die Anzahl der erfassten Parameter war jedoch sehr
unterschiedlich. Aus einigen Horscreening-Zentralen wurden die Daten mehrfach korrigiert

nachgeliefert, da Plausibilitatsprifungen Unstimmigkeiten gezeigt hatten.

Von insgesamt 295 (305) Geburtsabteilungen sollten Sammelstatistiken ausgewertet
werden, davon 267 (277) Geburtsabteilungen, die nicht mit einer Hérscreening-Zentrale zu-
sammenarbeiteten sowie von 23 (23) Geburtsabteilungen, die an die Horscreening-Zentrale
Thiringen und 5 (5), die an die Horscreening-Zentrale Vechta angebunden waren. Von 230
(234) dieser Geburtsabteilungen lag eine Sammelstatistik vor (Tabelle 5). Vier Abteilungen

hatten nur eine Sammelstatistik flir das Jahr 2011 Ubermittelt. Griinde waren, dass die
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Krankenhauser 2012 geschlossen wurden, mit einem anderen Krankenhaus zusammen-
gelegt oder sich im Evaluationszeitraum einer Horscreening-Zentrale angeschlossen hatten.
In 9 (17) Sammelstatistiken waren nur die Fragen zur Organisation des Screenings be-
antwortet worden, in 7 (5) weiteren Sammelstatistiken lagen verwertbare Daten zum
Horscreening vor, die Geburtenzahlen waren jedoch unplausibel oder fehlten, in 27 (33)
weiteren war es umgekehrt. Insgesamt war nur aus 187 (179) Sammelstatistiken eine

Screeningrate und aus 149 (137) Sammelstatistiken auch eine Refer-Rate berechenbar.

Von insgesamt 124 (126) Kinderabteilungen sollten Sammelstatistiken ausgewertet werden,
davon 106 (108) ohne Anbindung an eine Hoérscreening-Zentrale, 16 (16) aus der Hor-
screening-Zentrale Thiringen und 2 (2) aus der Hoérscreening-Zentrale Vechta. Die Daten
von 37 (37) dieser Kinderabteilungen sind jeweils zusammen mit der Sammelstatistik der
zugehdrigen Geburtsabteilung Ubermittelt worden. Von weiteren 61 (63) Kinderabteilungen
lag eine Sammelstatistik vor (Tabelle 6). Zwei Abteilungen haben nur die Sammelstatistik fur
das Jahr 2011 Ubermittelt. Aus 33 (32) Sammelstatistiken war eine Refer-Rate berechenbar,

Screeningraten wurden fiir die Kinderabteilungen nur aus den Daten der esQS berechnet.

In 164 (168) der 291 (297) Sammelstatistiken insgesamt (56,4 % bzw. 56,6 %) wurde ange-
geben, dass nicht bekannt war, dass eine Sammelstatistik zu flhren ist (2,7 % haben die

Frage nicht beantwortet).
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Tabelle 5: Eingang Sammelstatistiken Geburtsabteilungen

Anzahl L aus eingegangenen Sammelstatistiken
Jah Geburt Sammelstatistik
Bundesland anr eburts- . {ibermittelt Screeningrate Refer-Rate Fiihren einer Sammelstatistik war
abteilungen berechenbar berechenbar nicht bekannt
N 2012 95 70 54 43 49
Baden-Wurttemberg 2011 97 71 52 41 49
Bremen 2012 7 6 5 4 1
2011 7 6 5 4 1
Hessen 2012 1 0 0 0 0
2011 1 0 0 0 0
. b 2012 75 58 43 32 34
Niedersachsen 2011 80 58 39 28 34
2012
Nordrhein-Westfalen 23 11 :g g‘; gg g? 2421
2012 9 8 7 6 6
Saarland 2011 9 8 7 6 6
2012 1 1 1 1 0
Sachsen 2011 1 1 1 1 0
2012 2
Schleswig-Holstein 2811 2 8 8 8 8
Thiirincant 2012 25 23 23 20 7
uringen 2011 25 23 22 20 7
Gesamt 2012 295 230 187 149 129
2011 305 234 179 137 131

@ Angegeben ist nur die Anzahl der geburtshilflichen Abteilungen, die Sammelstatistiken hatten erstellen missen. Die Abteilungen, von denen Einzeldatenséatze Uber die Horscreening-Zentralen
erfasst wurden, werden hier nicht aufgefiihrt.

® EinschlieRlich der 5 geburtshilflichen Abteilungen, die mit der Horscreening-Zentrale Vechta zusammenarbeiten, da von dieser keine elektronischen Einzeldatensitze zur Verfligung gestellt werden konnten.
¢ EinschlieBlich der 23 geburtshilflichen Abteilungen, die mit der Horscreening-Zentrale Thiiringen zusammenarbeiten, da von dieser keine elektronischen Einzeldatensatze zur Verfligung gestellt werden konnten.
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Tabelle 6: Eingang Sammelstatistiken Kinderabteilungen

davon aus eingegangenen Sammelstatistiken
A_nzahl Daten gemeinsam mit cigene
Bundesland Jahr Kinder- der Sammjls satistik Refer-Rate Fiihren einer Sammelstatistik
abteilungen?® Geburtsabteilung . berechenbar war nicht bekannt
eingegangen
erfasst

.. 2012 31 4 23 11 15
Baden-Wiirttemberg 2011 31 4 23 12 15
Bremen 2012 5 4 1 0 1
2011 5 4 1 1 1
. b 2012 31 8 13 8 6
Niedersachsen 2011 33 8 15 10 8
] 2012 33 9 21 12 12
Nordrhein-Westfalen 2011 33 9 21 7 12
2012 5 1 2 1 1
Saarland 2011 5 1 2 1 1
2012 1 0 1 1 0
Sachsen 2011 1 0 1 1 0
Thirinaen 2012 18 11 0 0 ¢
uringen 2011 18 11 0 0 ¢
G 2012 124 37 61 33 35
esamt 2011 126 37 63 32 37

@ Angegeben ist nur die Anzahl der Kinderabteilungen, die Sammelstatistiken hatten erstellen miissen. Die Abteilungen, von denen Einzeldatensatze (iber die Horscreening-Zentralen
erfasst wurden, werden hier nicht aufgefiihrt.

® EinschlieRlich der 2 neonatologischen Abteilungen, die mit der Horscreening-Zentrale Vechta zusammenarbeiten, da von dieser keine elektronischen Einzeldatensétze zur Verfligung gestellt werden konnten.
¢ keine Angabe
9 EinschlieRlich der 16 neonatologischen Abteilungen, die mit der Horscreening-Zentrale Thiiringen zusammenarbeiten, da von dieser keine elektronischen Einzeldatensétze zur Verfligung gestellt werden konnten.
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5.1.2 Elternbefragung und Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft)

Die Durchfiihrung der Elternbefragung wurde von allen neun angefragten padaudiologischen
Institutionen unterstitzt. Die Grundgesamtheit der ausgegebenen Fragebdgen ist nicht
dokumentiert. Insgesamt wurden 501 anonyme Elternfragebdgen zurlickgeschickt, wobei die
Anzahl der Boégen aus den einzelnen padaudiologischen Institutionen sehr unterschiedlich
war (min. 11, max. 142). Nicht berlcksichtigt wurden 21 Fragebdgen von Kindern, die vor
2010 geboren waren. Ausgewertet wurden 480 Fragebdgen (9.3). Bei 44 Fragebdgen war
entweder keine Kopie der Dokumentation aus dem Kinderuntersuchungsheft angehangt oder
es war eine falsche Seite ohne Informationen zum Hérscreening kopiert worden, so dass
436 Dokumentationen des Kinderuntersuchungshefts ausgewertet werden konnten (9.4). Die
meisten der befragten Eltern wohnten in Nordrhein-Westfalen (49,8 %) (drei der neun
padaudiologischen Institutionen, in denen die Befragung erfolgte, lagen in Nordrhein-
Westfalen). Etwa 10 % der Eltern wohnte in Schleswig-Holstein. Aus den anderen Bundes-
landern kamen jeweils unter 10 % der Befragten. AuRer Hamburg und Saarland war jedes

Bundesland als Wohnort vertreten.

5.1.3 Erhebung padaudiologischer Daten

Daten zu Screening, Konfirmationsdiagnostik und Therapie sollten fur méglichst alle Kinder
der Geburtsjahrgange 2011 und 2012, die die Einschlusskriterien erflllten, von den Fach-
arzten fur Sprach-, Stimm-, und kindliche Horstérungen bzw. Facharzten fur Phoniatrie und
Padaudiologie (im Weiteren als Padaudiologen bezeichnet) fur die Evaluation zur Verfigung
gestellt werden. Einschlusskriterien waren beidseitige, mindestens drei Monate bestehende
Hoérstérungen, fir die kein Anhalt bestand, dass sie erst postnatal erworben wurden. Die

Daten sollten von dem Padaudiologen, der die Diagnose gestellt hatte, Ubermittelt werden.

Nach Abgleich verschiedener Datenquellen (4.1.1.5) wurden 257 Padaudiologen ange-
schrieben und gebeten, fiir jedes in 2011 oder 2012 geborene Kind, das die Einschluss-
kriterien erflllt, eine Abfragemaske auszufullen und zurtckzuschicken. Nach weiterer Er-
lauterung des Evaluationsprojekts, Erinnerung durch das LGL und Erklarungen durch den
Vorstand der DGPP und den Berufsverband der Padaudiologen haben letztendlich 81 Pad-
audiologen 1.337 ausgeflillte padaudiologische Abfragemasken mit je einem Datensatz pro

Kind an die Pseudonymisierungsstelle gesendet.

Auf eine Anfrage des LGL an die Padaudiologen, die keine Daten geschickt hatten, gaben
45 Padaudiologen als Grund an, keine Kinder aus der angeforderten Population behandelt
zu haben. Weitere 33 Padaudiologen begrindeten ihre fehlende Beteiligung an der Er-

hebung damit, dass es ihnen nicht (mit vertretbarem Aufwand) mdglich war, die relevanten
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Kinder zu finden. Sie fanden keine geeignete Suchstrategie die Kinder in der Krankenhaus-
oder Praxissoftware zu identifizieren, da kein eindeutiger ICD-10-Code fur die beidseitige

konnatale Horstorung existiert.

Tabelle 7: Riicklauf Erhebung padaudiologischer Daten

davon Kinder mit beidseitiger konnataler
) Anz.ahl ) Hérstérung?®

Bundesland Pédaudiologen Daten iibermittelt - -

erwartet gemeldet
% der

Anzahl % Jahr Anzahl Anzahl
erwarteten

. 2012 116 23 19,8
Baden-Wiirttemberg 21 6 28,6 2011 115 20 173
2012 139 129 92,7
Bayern 29 16 %52 2011 135 110 816
. 2012 45 30 66,5
Berlin 13 2 154 2011 43 29 67,4
2012 24 9 37,5
Brandenburg 4 0 0,0 2011 24 11 463
2012 7 0 0,0
Bremen 2 0 0,0 2011 7 1 14,3
2012 23 4 17,4
Hamburg 6 2 33,3 2011 22 3 13,5
2012 67 67 99,9
Hessen 23 ! 304 2011 67 79 118,0
2012 17 17 102,8
Mecklenburg-Vorpommern 8 4 50,0 2011 16 20 1217
. 2012 80 32 40,0
Niedersachsen 23 3 13,0 2011 80 53 66,5
. 2012 189 109 57,5
Nordrhein-Westfalen 64 26 40,6 2011 186 113 60,7
. 2012 41 23 56,8
Rheinland-Pfalz 17 4 23,5 2011 40 22 54.4
2012 9 0 0,0
Saarland 3 0 0,0 2011 9 0 0.0
2012 45 40 88,7
Sachsen 19 5 26,3 2011 45 53 1184
2012 22 30 136,6
Sachsen-Anhalt 11 4 36,4 2011 29 32 1462
. . 2012 29 8 28,0
Schleswig-Holstein 6 1 16,7 2011 28 5 18,0
N 2012 23 1 4,4
Thiiringen 8 1 12,5 2011 22 17 76,6
2012 876 522 59,6
Deutschland 257 81 31,5 2011 861 575 668

@ Kinder, bei denen nach der Validierung eine beidseitige, permanente Horstérung vorlag. Sicher erworbene (nicht konnatale)
Horstérungen wurden nicht berlcksichtigt.

® bei einer angenommenen Pravalenz von 1,3/1000 Kinder
¢ nach Wohnort des Kindes
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Nach Zusammenfihrung der Duplikate erflllten 1.158 Datenséatze die Einschlusskriterien.
Von der Analyse ausgeschlossen wurden 86 Datensatze mit einseitiger Horstorung und
44 Datensatze mit Horstorungen, die bei der Validierung als nicht konnatal beurteilt wurden.
Datensatze von Kindern mit nicht permanenten Horstérungen (n=61) wurden nur von einigen
Padaudiologen ubermittelt. Um eine Vergleichbarkeit zwischen den Bundeslandern zu er-

mdglichen, wurden diese passageren Horstérungen in der Auswertung nicht bertcksichtigt.

Schleswig-Holstein

=

7

=

] .
Mecklenburg-Vorpomrpérm-

Hamburg

7 : :
iedersachse Berlin

Sachsen Anhalt” Brandenbyrg

Nordrhein-Westfalen

Hessen *

Bayern

Saarland
/ Riickmeldung der Pédaudiologen und ggf.
B

— Horscreeningzentralen zu Kindern mit
Hérstérungen

aden-Wirttemberg 1l Padaudiologen gesamt im Bundesland

Z Il davon Pédaudiologen mit Dateniibermittiung

| Kinder mit Horstorung erwartet im
Bundesland

M davon Kinder gemeldet (falls die Meldungen
die erwartete Anzahl berschreiten, sind sie

* Lander mit Datentibermittiung auch der mit 100% dargestelit)
Horscreeningzentralen zu Kindern mit Horstorungen

Abbildung 4: Darstellung des Riicklaufs der Erhebung padaudiologischer Daten nach
Wohnort des Kindes

Die Padaudiologen wurden dem Bundesland, in dem sie tatig sind, zugeordnet, die Kinder mit Horsto-

rung dem Bundesland des Wohnortes. Die Diagnose kann in einem anderen Bundesland als dem des

Wohnortes gestellt worden sein (z. B. Berlin/Brandenburg).

Insgesamt wurden 1.097 Datensatze (2012: 522 und 2011: 575) ausgewertet (9.5). Bei einer

geschatzten Pravalenz von 1,3/1.000 Kindern [33] entspricht dies ca. 60 % der erwarteten
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Kinder. Insgesamt wurden die Daten von 49 Kindern doppelt und von einem Kind dreifach
ubermittelt. Der Anteil der Padaudiologen, die sich an der Erhebung beteiligt haben, und der
Anteil der positiv validierten Falle pro Bundesland an der erwarteten Fallzahl sind in Tabelle
7 und Abbildung 4 dargestellt. In einigen Bundeslandern wurden trotz geringer Beteiligung
der Padaudiologen sehr viele Abfragemasken tUbermittelt, da die Hérscreening-Zentralen die
Datenerhebung aktiv unterstitzt haben oder die relevanten Kinder in den Horscreening-

Zentralen bekannt waren.

5.1.4 Anforderung von krankenhausbezogenen Daten der esQS

Daten der esQS wurden insbesondere fir die Ermittlung der Anzahl der Lebendgeborenen in
einer geburtshilflichen Abteilung bendtigt. Fur die Kinderabteilungen konnte aus den neo-
natologischen Daten auch eine Hdérscreeningrate berechnet werden. Die Bereitstellung der
abteilungsbezogenen, pseudonymisierten Daten der esQS, die flr die Berechnung der
Screeningrate einer Abteilung den entsprechenden Horscreeningdaten zugeordnet werden
mussten, gestaltete sich schwierig. Die Landesgeschaftsstelle Schleswig- Holstein hat keine
Daten zur Verfugung gestellt. In Brandenburg mussten, auf Weisung des dortigen Len-
kungsausschusses, die einzelnen Abteilungen der Datentbermittlung zustimmen, dazu wa-
ren sieben Abteilungen nicht bereit. Aus Nordrhein-Westfalen wurden akkumulierte Daten
ohne Mdglichkeit der Zuordnung zu einzelnen Abteilungen Ubermittelt. Alle anderen Landes-

geschaftsstellen haben Daten Ubermittelt.

Eine Schwierigkeit stellten Krankenhausverbinde dar, die in den esQS-Daten meist als ein
Krankenhaus, in den Hérscreeningdaten jedoch als unterschiedliche Abteilungen erfasst wa-
ren. Des Weiteren lagen flr einige Abteilungen keine esQS-Daten vor, da sie nicht am Sy-

stem der esQS teilnahmen (z. B. Belegabteilungen).

5.1.5 Zusammenfassung der Datengrundlage

Sammelstatistiken und Einzeldatensatze der Hérscreening-Zentralen

e Horscreeningdaten wurden aus den geburtshilfichen und neonatologischen
Abteilungen Uber Sammelstatistiken oder bei Anbindung der Abteilungen an eine
Hoérscreening-Zentrale Uber anonymisierte Einzeldatensatze aus den Daten der
Zentralen Ubermittelt. Die ldentifizierung der geburtshilflichen und neonatologischen
Abteilungen war sehr schwierig.

e Es wurden 291 (297) Sammelstatistiken tGbermittelt.

¢ In mehr als der Halfte der Abteilungen, die Sammelstatistiken eingesendet haben, war

nicht bekannt, dass nach der Richtlinie eine Sammelstatistik erstellt werden sollte.
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¢ Sammelstatistiken waren haufig unvollstandig.
e Die Daten der Horscreening-Zentralen waren insgesamt wesentlich vollstandiger und
enthielten Daten zum poststationaren Verlauf. Die Zentralen unterschieden sich hin-

sichtlich der Anzahl der erfassten Parameter.

e 409.598 (396.705) anonyme Einzeldatensatze wurden von den Horscreening-

Zentralen Ubermittelt.

Elternbefragung
e 480 Fragebdgen und 436 Kopien des Gelben Kinderuntersuchungsheftes waren aus-

wertbar.

Erhebung padaudiologischer Daten
o 522 (575) Datensatze aus den padaudiologischen Institutionen wurden ausgewertet,
dies entsprach etwa 60 % der erwarteten Kinder mit beidseitigen, konnatalen,

permanenten Horstorungen.

EsQS-Daten
e EsQS-Daten wurden von allen Landesgeschéaftsstellen auRer in Schleswig-Holstein
zur Verfugung gestellt, in Brandenburg und Hessen nicht fir alle Krankenhauser, in

Nordrhein-Westfalen nur fiir das Bundesland insgesamt.

5.2 Strukturqualitat

5.2.1 Leistungserbringer

Anzahl geburtshilflicher und neonatologischer Abteilungen

§ 52 Durchfiihrungsverantwortung und Qualifikation
(1) Die Verantwortung fiir die Durchfiithrung des Neugeborenen-Horscreenings liegt bei
Geburt im Krankenhaus bei dem Arzt, der fiir die geburtsmedizinische Einrichtung ver-

antwortlich ist.

§ 55 Dokumentation

(2) (...) die Leistungserbringer des Neugeborenen-Horscreenings [haben] ab dem 1. Januar
2009 einmal im Kalenderjahr eine Sammelstatistik (...) zu erstellen].]

(-.)

@) (--)

Diese Daten konnen auch in Zusammenarbeit mit den landerspezifischen Screeningzentren

erhoben werden.
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Es wurden 1.150 fir die Evaluation relevante Abteilungen identifiziert (Tabelle 4), davon 802
Abteilungen fur Geburtshilfe und 348 Abteilungen fir Kinderheilkunde. Von diesen waren

765 (66,5 %) an eine Horscreening-Zentrale angebunden.

Arzte

§ 52 Durchfithrungsverantwortung und Qualifikation

()]

(2) Bei Geburt aufserhalb des Krankenhauses liegt die Verantwortung fiir die Veranlassung
der Untersuchung bei der Hebamme oder dem Arzt, die oder der die Geburt verantwortlich
geleitet hat. Das Neugeborenen-Horscreening kann bei Facharzten fiir Kinder- und Jugend-
medizin, Facharzten fiir Hals-, Nasen-, Ohrenheilkunde oder Facharzten fiir Sprach-, Stimm-
und kindliche Horstérungen durchgefiihrt werden, soweit sie berufsrechtlich hierzu berech-
tigt sind.

(3) In den Féllen, in denen ausnahmsweise im Krankenhaus nach auffalliger Erstunter-
suchung keine Kontroll-AABR bis zur U2 durchgefiihrt wurde, wird die AABR bis
spatestens zur U3 von Fachédrzten fiir Kinder- und Jugendmedizin, Facharzten fiir Hals-,
Nasen-, Ohrenheilkunde oder Facharzten fiir Sprach-, Stimm- und kindliche Horstorungen
vorgenommen, soweit sie berufsrechtlich hierzu berechtigt sind.

(4) Die ggf. notwendige padaudiologische Konfirmationsdiagnostik wird durch Fachéarzte
fiir Sprach-, Stimm- und kindliche Horstérungen oder padaudiologisch qualifizierte Fach-
arzte fiir Hals-, Nasen-, Ohrenheilkunde durchgefiihrt.

Nach der Kinder-Richtlinie sollen Neugeborene noch vor Entlassung aus dem Krankenhaus
gescreent werden. Bei Geburt auBerhalb eines Krankenhauses oder nicht erfolgter Unter-
suchung soll das Hoérscreening bis spatestens zur Friherkennungsuntersuchung U3
(4.-5. Lebenswoche) durchgeflihrt werden. Abrechnungsberechtigt sind Kinderarzte, HNO-
Arzte und Padaudiologen. Die Abklarung auffalliger Befunde im Erstscreening findet (iber-

wiegend im ambulanten Bereich statt.

In den Evaluationsjahren 2012 (2011) gab es nach Daten der Kassenarztlichen Bundes-
vereinigung (KBV) 7.786 (7.649) abrechnende Kinderarzte in Deutschland. Die Anzahl der
geborenen Kinder pro Kinderarzt lag zwischen 105 (Hessen) und 56 (Bremen). An der
Durchfiihrung des Horscreenings war nur ein geringer Teil der Kinderarzte (ca. 7 %) beteiligt.
In sechs Bundeslandern haben weniger als zehn Kinderarzte das Horscreening abgerechnet.
Auffallig ist, dass sich in Bayern besonders viele Kinderarzte an der Durchflihrung des
Horscreenings beteiligen (nahezu 20 %).

Es gab 2012/2011 nach Angaben der KBV 4.414 (4.353) abrechnende HNO-Arzte in
Deutschland. Auf einen HNO-Arzt kamen zwischen 176 (Baden-Wirttemberg) und
101 (Bremen) geborene Kinder. Insgesamt hatte fast ein Viertel aller HNO-Arzte ein Hor-
screening abgerechnet, in Hessen und Hamburg nur ca. 10 %, in Schleswig-Holstein hin-

gegen die Halfte aller HNO-Arzte.
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In Deutschland gab es laut Angaben der KBV nur sehr wenige Padaudiologen, in den
meisten Bundeslandern sind es weniger als zehn. Die meisten Padaudiologen arbeiten in

den geburtenreichen Bundeslandern Nordrhein-Westfalen und Bayern.

Von den ambulant abgerechneten Hoérscreenings (GOP 01705) wurden 54 % beim Kinder-
arzt durchgefihrt, 42 % beim HNO-Arzt. Die Verteilung auf die unterschiedlichen Arzt-
gruppen war jedoch in den Bundeslandern sehr unterschiedlich. 24 % der Kontroll-AABR
(GOP 01706) wurden von einem Padaudiologen, 21 % von einem Kinderarzt und 55 % von
einem HNO-Arzt durchgefihrt.

5.2.2 Zielpopulation

Zielpopulation des Hoérscreenings sind alle Neugeborenen der Jahre 2011/2012, die ein
Hoérscreening hatten erhalten sollen. In deutschen Krankenhausern wurden, laut Bundes-
auswertung der esQS-Daten fiur das Modul Geburtshilfe [36, 37], 663.796 (650.597) Kinder
geboren. Der Qualitatsbericht flr auferklinische Geburtshilfe [27, 28] verzeichnet 10.734
(10.377) auBerklinische Geburten (Tabelle 3). Zur Berechnung der Zielpopulation wurden die
Zahlen der klinisch und auBerklinisch geborenen Kinder addiert und die der in den ersten
sieben Lebenstagen Verstorbenen abgezogen (4.3.2). Insgesamt bestand die Zielpopulation
fir das Hoérscreening in Deutschland aus 673.365 (659.832) Kindern. Nordrhein-Westfalen
war das Bundesland mit der grofRten Zielpopulation (145.657 bzw. 142.807), das Saarland
das mit der kleinsten (7.492 bzw. 7.649) (Tabelle 9).

Die Horscreening-Daten dieser Kinder wurden entweder Uber Sammelstatistiken oder Uber

die Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen erfasst (Abbildung 3).

Auf Krankenhausebene wurde die Zielpopulation fiir die einzelne Abteilung auf Grundlage
der Geburtenzahlen in der Sammelstatistik oder aus Daten der esQS berechnet. Fur 25 (21)
Abteilungen in Krankenhausverbinden wurde sie nicht auf Abteilungs- sondern nur auf Ver-
bundebene (n=10) zur Verfigung gestellt. Aufgrund fehlendender esQS-Daten konnte die
Zielpopulation fur 125 Geburtsabteilungen nicht berechnet werden. Daten auf Krankenhaus-
bzw. Abteilungsebene aus der amtlichen Krankenhausstatistik standen aus Geheim-

haltungsgrinden nicht als Ersatz zur Verfigung.

5.2.3 Ausstattung der Abteilungen mit AABR-Geraten

§ 51 Grundsitze des Neugeborenen-Horscreenings

(1) Das Neugeborenen-Horscreening umfasst die Messung otoakustischer Emissionen
(transitorisch evozierte otoakustische Emissionen, TEOAE) und/oder die Hirnstammaudio-
metrie (AABR) einschliefilich der ggf. geméfs Absatz 3 durchzufiihrenden Untersuchung
[Rescreening]. (...)
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Fur viele Geburtsabteilungen ist es nicht mdglich AABR-Messungen durchzufihren, da die
notwendigen Gerate nicht vorhanden sind. Insgesamt haben nur 382 der 628 Geburts-
abteilungen mit Angaben zur Gerateausstattung (60,8 %) angegeben, AABR-Messungen
durchfihren zu kénnen (Tabelle 8). In den Bundeslandern Baden-Wirttemberg, Nieder-
sachsen, Rheinland-Pfalz, Sachsen, Sachsen-Anhalt, Schleswig-Holstein und Thiringen
haben jeweils weniger als die Halfte der befragten Geburtsabteilungen angegeben, ein
AABR-Gerat zur Verfligung zu haben. Es ist jedoch maoglich, dass AABR-Untersuchungen
oder Rescreenings in Zusammenarbeit mit der zugehdrigen Kinderabteilung, anderen
Funktionsabteilungen oder Kooperationspartnern durchgefiihrt werden. In den Kinder-
abteilungen ist es in der Regel mdéglich eine AABR-Messung durchzuflihren. So gaben
207 von 247 (83,8 %) der Kinderabteilungen an, ein AABR-Gerat zu besitzen.

Tabelle 8: Ausstattung der geburtshilflichen Abteilungen mit Screeninggeraten

mit Angaben zu AABR-Geriten

Anzahl
Bundesland Geburts- mit AABR-Gerat
abteilungen ~ Gesamt
Anzahl %
Baden-Wiirttemberg 97 67 32 47,8
Bayern 127 112 63 56,3
Berlin-Brandenburg 46 22 15 68,2
Bremen 7 5 3 60,0
Hamburg 12 12 6 50,0
Hessen 58 50 50 100,0
Mecklenburg-Vorpommern 17 17 14 82,4
Niedersachsen 85 60 23 38,3
Nordrhein-Westfalen 175 157 124 79,0
Rheinland-Pfalz 43 15 7 46,7
Saarland 9 8 5 62,5
Sachsen 48 42 18 429
Sachsen-Anhalt 27 23 10 43,5
Schleswig-Holstein 26 24 9 37,5
Thiiringen 25 14 3 21,4
Deutschland 802 628 382 60,8

Es ist mdglich, dass durch Kooperationen das AABR-Screening z.B. von der Kinderabteilung durch-
gefiihrt wird und somit Kinder aus den jeweiligen Abteilungen doch ein AABR-Screening erhalten.

Es werden nur die Daten fir 2012 aufgefiihrt, da sehr wenig Anderungen zu 2011.
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5.2.4 Trackingstrukturen

Mecklenburg-Vorpommern

.....

Brandenburg

Sachsen

Bayern

Baden-Wirttemberg

Versorgung
kein Tracking
Tracking volistandi
Tracking teilweise

Abbildung 5: Horscreening-Zentralen und angebundene Gebiete

Horscreening-Zentralen leisten einen wichtigen Beitrag, indem sie die Vollstandigkeit des
Hoérscreenings sichern und kontrollbedirftige Befunde tracken. In 13 Bundeslandern arbeiten
geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen mit insgesamt 16 Hoérscreening-Zentralen
zusammen. (Abbildung 5). In Baden-Wirttemberg, Bremen und dem Saarland gibt es keine
Horscreening-Zentrale. In Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen und Sachsen sind jeweils
zwei Horscreening-Zentralen in einzelnen Regionen des Bundeslandes tatig. In Nordrhein-
Westfalen waren etwa die Halfte der Abteilungen, in Niedersachsen nur 13 von
119 Abteilungen an eine Horscreening-Zentrale angebunden. In allen anderen Bundes-

landern mit Horscreening-Zentralen sind die Abteilungen nahezu vollstandig angebunden.

5.2.4.1 Aufgaben der Horscreening-Zentralen

Alle Horscreening-Zentralen tracken fehlende Kontrolluntersuchungen nach einem auf-
falligen Screeningbefund und — bis auf Thiringen und Oldenburg — auch die Vollstandigkeit

der durchgeflihrten Horscreeninguntersuchungen. Daneben kann die Qualitatssicherung des
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Screenings inklusive Benchmarking und Schulungen zu den Aufgaben der Horscreening-

Zentrale gehoren.

Sicherung der Vollstandigkeit

In der Regel werden der Hoérscreening-Zentrale alle geborenen Kinder aus einer Geburts-
abteilung gemeldet. Um sicherzustellen, dass die Abteilungen alle Kinder melden, wird zu-
satzlich (meist quartalsweise) die Anzahl der gemeldeten Kinder mit der Anzahl der ge-
borenen Kinder in den Abteilungen abgeglichen. Einige Horscreening-Zentralen (Sachsen,
Sachsen-Anhalt, Berlin/Brandenburg) tracken auf Vollstandigkeit, in dem sie die Hor-
screeningmeldungen mit den Daten des Stoffwechselscreenings abgleichen, da durch das
Stoffwechselscreening nahezu alle Kinder erfasst werden. Bei Kindern mit fehlender
Hoérscreeningmeldung werden die Eltern an die Durchfihrung erinnert. Die meisten
Hoérscreening-Zentralen erinnern die Eltern mindestens dreimal per Brief und bei fehlender
Ruckmeldung auch telefonisch an das ausstehende Hérscreening. In Bayern werden alle
gescreenten Kinder an die ortlichen Gesundheitsamter gemeldet. Diese flhren einen
Abgleich mit den Geburtenmeldungen der Einwohnermeldedmter durch. Wurde ein Kind

nicht gescreent, werden die Eltern durch das Gesundheitsamt kontaktiert.

Tracking auffalliger Screeningbefunde

Das Tracking auffalliger Befunde bedeutet, dass die Eltern, bei fehlender Kontrolle nach
einem auffalligen Screeningergebnis, zeitnah an die notwendige Untersuchung erinnert
werden, sofern der Datentbermittlung zugestimmt wurde. Damit dieses System funktioniert,
ist die Rickmeldung durchgefiihrter Kontrolluntersuchungen durch die Leistungserbringer an
die Horscreening-Zentrale wichtig. Das Tracking nach der Meldung eines auffalligen
Screeningbefundes erfolgt, wie bei der Sicherung der Vollstandigkeit, zunachst durch mehr-
fache Anschreiben und bei fehlender Rickmeldung durch telefonischen Kontakt. Die End-
punkte des Trackings sind unterschiedlich. Die meisten Horscreening-Zentralen tracken bis
zur endglltigen Abklarung des Screeningbefundes oder entscheiden im Einzelfall. In Rhein-
land-Pfalz und Schleswig-Holstein wird das Tracking in der Regel bei der ersten Vorstellung
in einer Padaudiologie, bzw. am 30.06. des folgenden Jahres (Rheinland-Pfalz) oder nach
einem definierten Zeitraum beendet (Schleswig-Holstein 12 Monate, Thiiringen 4 Monate,
Hamburg 6 Monate).

Die Horscreening-Zentralen haben im Jahr 2012 insgesamt ca. 31.207 Eltern (7,4 %) ange-
schrieben, um die Vollstandigkeit oder die Abklarung der auffalligen Befunde zu tracken oder
aber die Ergebnisse der Untersuchungen zu erhalten. Der Aufwand schwankt zwischen den
Zentralen (1,1 % bis 23,5 %) je nach Schwer- und Endpunkt ihrer Aufgaben (Details zu den
einzelnen Bundeslandern finden sich im Anhang). Fir die meisten Zentralen kann der Grund

fur das Tracking aus den Daten der Evaluation nicht nachvollzogen werden. Da in Bayern die
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Hoérscreening-Zentrale nur die auffalligen Befunde trackt und die Vollstandigkeit Uber die
Gesundheitsdmter sichergestellt wird, kann aus diesen Daten der Anteil der notwendigen
Trackingmallnahmen nach auffalligem Befund berechnet werden. Er liegt bei 37,4 % der
Kinder mit einem auffalligen Befund und insgesamt bei 3,6 % der gescreenten Kinder. Die
anderen Horscreening-Zentralen bestatigten auf Rickfrage die GréRenordnung aus ihren

aktuellen Daten.

5.2.4.2 Anbindung der Horscreening-Zentrale

Angesiedelt sind die Horscreening-Zentralen an unterschiedlichen Institutionen, Gberwiegend
an padaudiologischen Abteilungen der Universitatskliniken, aber auch an Landesamtern
(Bayern, Thiringen), der fur die esQS zustandigen Stelle (Rheinland-Pfalz) oder anderen
Stellen (z. B. Hessisches Kindervorsorgezentrum, Fehlbildungsmonitor Sachsen-Anhalt,

Horzentrum Oldenburg).

5.2.4.3 Datenerfassung

Die Horscreening-Zentralen erfassen hauptsachlich Daten der in den angebundenen
Abteilungen geborenen Kinder (unabhangig vom Wohnort der Kinder), einige Horscreening-
Zentralen zusatzlich auBerklinische Geburten (Berlin/Brandenburg, Hamburg, Hessen,
Mecklenburg-Vorpommern und Sachsen), andere zusatzlich in der Region wohnende Kinder,
die aulerhalb der Region geboren wurden. Sehr unterschiedlich ist die Erfassung von
Screeninguntersuchungen aus ambulanten Einrichtungen (z. B. niedergelassene Kinder-
oder HNO- Arzte). Die Anzahl abgelehnter Screeninguntersuchungen bzw. abgelehnter
Datenubermittiungen wird von fast allen Horscreening-Zentralen erfasst (aulRer Hessen),
haufig werden bei abgelehnter Datenibermittiung anonyme Datensatze an die Hérscreening-
Zentrale Ubermittelt. In vielen Horscreening-Zentralen werden unauffallige Screeningbefunde
ohne personenbezogene Daten (anonym) Ubermittelt. Die meisten Hoérscreening-Zentralen
erhalten Daten sowohl auf Papier als auch elektronisch. Nur eine Zentrale (Nordrhein) ver-

zichtet vollstandig auf Papier.

5.2.4.4 Finanzierung und Mitarbeiter

Die Finanzierung der Horscreening-Zentralen ist sehr unterschiedlich und oft nicht dauerhaft
gesichert.

In Hessen, Bayern (im Rahmen eines Projektes), Sachsen-Anhalt und Thiringen wird die
Hoérscreening-Zentrale durch das Land finanziert. In anderen Bundeslandern zahlen die
Krankenhauser fir jedes Kind einen festen Betrag an die Horscreening-Zentrale (Mecklen-
burg-Vorpommern, Oldenburg, Vechta, Nordrhein und Westfalen-Lippe). In Hamburg wurde
seit 2002 eine Horscreening-Zentrale immer wieder durch Stiftungsgelder finanziert, seit

2014 hat die Hamburger Krankenhausgesellschaft das Tracking Ubernommen. In Berlin-

45



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Ergebnisse

Brandenburg, Sachsen und Kdin erfolgt eine (Mit-) Finanzierung durch die Unikliniken (Dritt-
mittel). In Schleswig-Holstein wird die Horscreening-Zentrale durch Spenden finanziert, in
Rheinland-Pfalz durch Projektmittel im Rahmen der esQS.

Die Horscreening-Zentralen haben ein bis vier Mitarbeiter, das entspricht im Median 4,21
Mitarbeitern pro 100.000 Geburten. Unterschiede zwischen den einzelnen Zentralen sind
schwierig zu quantifizieren, da teilweise Mitarbeiter auch andere Aufgaben (z.B. in der Pad-

audiologie) Ubernehmen oder zusatzliche Ressourcen genutzt werden.

Alle 16 Zentralen haben sich 2009 im Verband Deutscher Hérscreening-Zentralen (VDHZ)
zusammengeschlossen. Der Verband ermdglicht einen Austausch zwischen den Hor-
screening-Zentralen und hat unter anderem das Ziel, die erhobenen Daten in der Struktur zu

vereinheitlichen.

5.2.5 Zusammenfassung - Strukturqualitat

relevante Abteilungen in Krankenhausern
e 802 Abteilungen flir Geburtshilfe und 348 Abteilungen fiir Kinderheilkunde

Anzahl/Anteil der screenenden Arzte und der Pidaudiologen
¢ |n den meisten Bundeslandern gibt es weniger als 10 Padaudiologen, laut Daten der
KBV.

e Ca. 7 % der abrechnenden Kinderarzte hat das Neugeborenen-Horscreening abge-
rechnet.
e Ca. ein Viertel der abrechnenden HNO-Arzte hat das Neugeborenen-Hdrscreening

abgerechnet.

Zielpopulation
e Zielpopulation fiir das Horscreening sind 673.365 (659.832) Kinder.

Ausstattung der Abteilungen
e In etwa 60 % der Geburtsabteilungen und 82 % der Kinderabteilungen sind AABR-

Gerate vorhanden.

Trackingstrukturen
e In Deutschland gibt es 16 Horscreening-Zentralen, in Baden-Wurttemberg, Bremen
und dem Saarland sind keine Trackingstrukturen vorhanden.
e In Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen sind nicht alle Krankenhduser an
Hoérscreening-Zentralen angebunden.
e Regional unterscheiden sich Organisation und Tatigkeiten der Horscreening-

Zentralen.
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5.3 Prozessqualitat

Prozessqualitat beschreibt die Prozessablaufe und deren Bewertung anhand von vor-
gegebenen Indikatoren. Dies sind fiir das Hérscreening folgende Parameter: Vollstandigkeit
der gescreenten Population, Qualitdt der Untersuchungen in Abhangigkeit von den einge-
setzten Methoden und der Anteil durchgefiihrter Kontrolluntersuchungen. Auch die ver-
standliche Aufklarung der Eltern Gber Vor- und Nachteile des Horscreenings sind Bestandteil

einer guten Prozessqualitat.

5.3.1 Aufklarung uber das Horscreening

§ 50 Aufklirung und Einwilligung

Vor Einleitung des Neugeborenen-Horscreenings sind die Eltern (Personensorgeberechtig-
ten) anhand des Merkblattes des Gemeinsamen Bundesausschusses entsprechend Anlage 5
tiber Vor- und Nachteile aufzukldren. Die Eltern (Personensorgeberechtigten) entscheiden
tiber die Teilnahme an der Untersuchung. Ihre Ablehnung ist mit der Unterschrift zumindest
eines Elternteils (Personensorgeberechtigten) zu dokumentieren.

Fir die Einschatzung der Qualitat der Aufklarung tUber das Hérscreening konnten 480 Eltern-
fragebogen ausgewertet werden. Fast ein Funftel, 81 von 475 Eltern (17,0 %), gab an, nicht
Uber das Neugeborenen-Hérscreening aufgeklart worden zu sein oder konnte sich nicht an
eine Aufklarung erinnern. Eine Aufklarung fand 244-mal (51,4 %) mundlich, 106-mal (22,3 %)
mit einem Flyer (entsprechend der Anlage 5 der Kinder-Richtlinie) und 44-mal (9,3 %)
sowohl mundlich als auch mit einem Flyer statt. Eher nicht ausreichend Uber das Hor-

screening informiert fUhlten sich 75 von 471 Eltern (15,9 %).

Auch die Krankenhauser wurden im Rahmen der Befragung zur Organisation des Hor-
screenings (9.6) gefragt, wie die Eltern tiber das Horscreening aufgeklart wurden. Antworten
dazu lagen von 627 Abteilungen vor. In 7 (1,1 %) Abteilungen wurde nicht gesondert auf-
geklart, in 134 (21,4 %) wurde mit einem Flyer, in 77 (12,3 %) mundlich und in 409 (65,2 %)
sowohl mit einem Flyer als auch mundlich aufgeklart. Die Eltern berichteten somit wesentlich
haufiger, dass sie nicht oder nicht anhand der schriftlichen Elterninformation aufgeklart
wurden. Die Antworten der Abteilungen unterscheiden sich zwischen den Bundeslandern.
Abteilungen, die mit einer Horscreening-Zentrale zusammenarbeiten, klarten eher mindlich
und schriftlich auf, wahrend andere Abteilungen eher nur mdndlich oder nur schriftlich auf-
klarten. Alle Abteilungen, die angegeben haben keine besondere Aufklarung durchzufihren,

waren nicht an eine Horscreening-Zentrale angebunden.
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5.3.2 Vollstandigkeit der Durchfiihrung des Hoérscreenings

Seit Inkrafttreten der gednderten Kinder-Richtlinie zum 1. Januar 2009 hat jedes gesetzlich
versicherte Neugeborene einen Anspruch auf ein Hoérscreening. Die privaten Kranken-
versicherungen Ubernehmen die Kosten mittlerweile auch. Die Evaluation bezieht sich auf
alle Neugeborenen unabhangig vom Versichertenstatus. Um moglichst alle Kinder mit einer
Hoérstérung friihzeitig zu finden, sollten flachendeckend alle Kinder gescreent werden. In der
Richtlinie gilt ein Anteil von 95 % durchgefihrter Screenings bezogen auf eine Abteilung als

Qualitatsziel.

5.3.2.1 Vollstandigkeit auf Bundeslandebene

§ 49 Anspruchsberechtigung
Neugeborene haben Anspruch auf die Teilnahme am Neugeborenen-Horscreening ent-
sprechend dieser Richtlinie.

§ 56 Evaluation

(-.2)

(2) Zielparameter fiir die Evaluation sind insbesondere

— Haufigkeit der durchgefiihrten Untersuchung differenziert nach Ort der Leistungs-
erbringung (...)

Bezogen auf die in einem Bundesland geborenen Kinder unterschieden sich die Anzahl der
dokumentierten Horscreenings erheblich (Tabelle 9 und Abbildung 6). Wahrend im Jahr 2012
in Mecklenburg-Vorpommern 12.580 von 12.717 (98,9 %) und in Sachsen-Anhalt 16.365 von
16.584 Kindern (98,7 %) gescreent wurden, ist in Baden-Wirttemberg bei 38.177 von 89.253
(42,8 %) und in Niedersachsen bei 22.156 von 58.524 (37,9 %) Kindern nicht bekannt, ob ein
Screening erfolgt ist. In allen anderen Bundeslandern wurde fir mehr als 80 %, oft fir
deutlich mehr als 90 % der Neugeborenen ein Hdrscreening dokumentiert. Diese Kinder
waren in den allermeisten Fallen gescreent. Die Zahl der Kinder, fiir die dokumentiert wurde,
dass kein Screening durchgeflhrt wurde, konnte fir einige Bundeslander nicht und fir
andere nur teilweise angegeben werden. Insgesamt wurde fur 15.341 (18.154) Kinder (2,3 %

bzw. 2,8 %) dokumentiert, dass kein Horscreening erfolgt war.

In Bundeslandern, in denen die Mehrzahl der Krankenhduser an eine Horscreening-Zentrale
angeschlossen war, waren die Dokumentationsraten deutlich besser als in den Bundes-
ldndern ohne Zentrale. Zum einen wird hier die Vollstandigkeit durch Abgleich mit dem
Stoffwechselscreening oder den Geburtenmeldungen aktiv unterstiitzt. Zum anderen fehlen
fir Krankenhauser ohne Anbindung an eine Hoérscreening-Zentrale Informationen zur Teil-
nahme am Screening, wenn diese keine oder eine unvollstindige Sammelstatistik zurtick-

geschickt haben. Ambulante Screenings wurden auch in den Horscreening-Zentralen nicht

48




Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Ergebnisse

immer erfasst. Fur Kinder, flr die keine Dokumentation vorliegt, ist unbekannt, ob sie ge-
screent oder nicht gescreent wurden. In Berlin-Brandenburg und Sachsen zeigte sich eine
Uberdokumentation des Horscreenings. Diese ist wahrscheinlich durch den Abgleich mit
dem Stoffwechselscreening bedingt. In diesen Landern wird das Horscreening auf der Test-
karte fur das Stoffwechselscreening dokumentiert. Damit kann ein Kind durch die
Dokumentation auch auf der zweiten und ggf. weiteren Testkarten mehrfach erfasst worden

sein.

Insgesamt zeigten sich in den Bundeslandern, in denen eine Horscreening-Zentrale die Voll-
standigkeit flachendeckend sicherstellte, sehr gut dokumentierte Screeningraten. In
Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen und Sachsen-Anhalt wurden in den Jahren 2011 und

2012 nachweislich nahezu alle Neugeborenen auf Horstdrungen gescreent.

burg.
en rlin Brandenburg

Sachsen-Anhalt

* Nordrhein-Westfalen

Rheinland-Pfalz }

Saarland /”J

Bayern * \3

I

Anteil gescreenter,
nicht gescreenter und
nicht erfasster Kinder

W -a gescreent

nicht gescreent
* nicht erfasst

Baden-Wiirttemberg

* Bundesland mit flachendeckender Versorgung
durch eine Horscreeningzentrale

Abbildung 6: Dokumentierte Screeningrate auf Bundeslandebene
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Tabelle 9: Dokumentierte Screeningraten auf Bundeslandebene

Dokumentation des Horscreenings

Lebend-

Bundesland Jahr entlassene® gescreent nicht gescreent nicht erfasst”

Anzahl % Anzahl % Anzahl %
Baden-Wiirttember 2012 89.253 47176 52,9 3.809 44 38177 428
9 2011 88.958 44841 504 4,648 52 30469 444
Bavern 2012 106.457 100.550 94,5 9 0,0 5.898 55
ve 2011 102.791 96674 940 9 0,0 6.108 59
Berlin/Brandenbur 2012 52536 49788 94,8 2.900 55 4520 0,3
9 o1 50.867 46281 91,0 4587 9,0 e 0,00
Bremen 2012 8.295 5746 693 589 7.1 1960 236
2011 8.096 5603 692 782 97 1711 211
Harmbur 2012 21715 19254 887 403 1,9 2.058 95
9 2011 20.788 17300 83,7 681 33 2717 131
Hessen 2012 49.616 47485 957 42 0.1 2.089 42
2011 49.208 47061 955 109 0.2 2128 43
Mecklenburg- 2012 12.717 12580 98,9 107 0.8 30 0.2
Vorpommern 2011 12,577 12.458 99,1 102 08 17 0.1
Niedersachsen 2012 58.524 34437 588 1.931 33 22156 37,9
2011 56.453 30987 549 1.657 29 23800 422
NordrheinWestfalen 2012 145.657 124081 85,2 3.779 26 17797 12,2
2011 142.807 110620 775 3.412 24 28775 201
Rheinland-Pfale 2012 30.913 26822 868 0 0,0 4091 132
2011 30.775 26697 867 0 0,0 4078 133
Saarland 2012 7.492 6472 864 482 6.4 538 7.2
2011 7.649 6520 852 518 6.8 611 8.0
Sachsen 2012 35.335 34282 97,0 574 1,6 479 14
2011 34.931 33972 973 1.133 32 74 05
2012 16.584 16.365 98,7 111 07 108 07
Sachsen-Anhalt 2011 16.548 16316 98,6 124 07 108 07
Sehleswia.Holstein 2012 19.542 16.005 81,9 0 0,0 3537 181
9 2011 19.264 16.379 85,0 0 0,0 2885 150
Thiringen 2012 16.380 13535 82,6 515 3.1 2330 142
9 2011 16.164 13.008 80,5 392 24 2764 171
Deutechiand 2012 673.365 554578 824 15.341 23 103445 154
2011 659.832 524807 795 18.154 28 118746 18,0

@ Die Lebendentlassenen werden berechnet aus der Anzahl der Geborenen in den Abteilungen aus den esQS-Daten

(bzw. Krankenhausstatistik, wenn keine esQS-Daten zur Verfligung standen) und den auf3erklinischen Geburten. Von dieser Gesamtzahl

der Geborenen in einem Bundesland wird der Anteil der Verstorbenen in den ersten 7 Lebenstagen aus der Bewlkerungsstatistik

abgezogen.

® Aus den Daten der Sammelstatistiken und HSZ wurden alle Kinder als "nicht gescreent" gezahlt, fiir die von der Abteilung angegeben
wurde, dass kein Horscreening durchgefiihrt wurde. Bei den Daten aus den Horscreening-Zentralen wurden als "nicht erfasst" auch Kinder
gezahlt, die der Horscreening-Zentrale gemeldet wurden, fiir die aber in der Horscreening-Zentrale kein Horscreening dokumentiert wurde.
Ob hier doch ein Horscreening durchgefiihrt wurde, das nur nicht gemeldet oder nicht dokumentiert wurde, bleibt unbekannt.

¢ Ubererfassung wahrscheinlich durch Abgleich der Hérscreeningmeldungen mit dem Stoffwechselscreening bedingt. Durch zweite und
weitere Testkarten fir das Stoffwechselscreening kann ein Kind mehrfach erfasst sein.
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5.3.2.2 Vollstindigkeit der Durchfiihrung des Horscreenings auf Krankenhausebene

§ 54 Qualititssicherung

(1) Bei Geburt und Durchfiihrung des Neugeborenen-Horscreenings in einem Krankenhaus
soll das Krankenhaus nachfolgend genannte Qualitétsziele erfiillen:

— Der Anteil der auf Horstorungen untersuchten Kinder zur Gesamtzahl der Neugeborenen

soll bei mindestens 95 % liegen.

(..)

Als Datengrundlage flir die Berechnung der Screeningraten auf Krankenhausebene wurden
Sammelstatistiken, Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen und die Daten der esQS
genutzt. Bezugsgrofle war nach Maoglichkeit eine geburtshilfliche oder neonatologische

Abteilung, da die Horscreeningdaten in der Regel auf dieser Ebene vorlagen.

Geburtsabteilungen

Von den insgesamt 783 (802) Geburtsabteilungen konnte fir 25 (21) Abteilungen in
Krankenhausverbliinden nicht flr jede Abteilung eine eigene Screeningrate berechnet
werden; sie wurden in 10 Raten zusammengefasst. Von somit 768 (791) Geburtsabteilungen
bzw. Verbunden konnte fur 532 (537) eine Screeningrate berechnet werden (69,3 % bzw.
67,9 %). Von 65 (71) Abteilungen wurden keine Sammelstatistiken erstellt. Aufgrund fehlen-
dender esQS-Daten konnte die Zielpopulation fur 125 (125) Krankenhauser nicht berechnet
werden. Dies waren 24 Krankenhauser in Schleswig-Holstein, sieben in Brandenburg, zwei
in Hessen und 92 in Nordrhein-Westfalen. Von weiteren 43 (55) Abteilungen reichten die
Angaben in der Sammelstatistik fur eine Berechnung der Screeningrate nicht aus, fur 3 (3)
aus den Einzeldatensatzen nicht. Nur in Bayern, Hamburg, Mecklenburg-Vorpommern,
Sachsen und Sachsen-Anhalt konnte fiir jede Abteilung eine Screeningrate berechnet

werden.

Die Screeningraten der Geburtsabteilungen sind in Tabelle 10 und in Abbildung 7 dargestellit.
Sie lag bei 44,0 % (43,4 %) der Abteilungen bei Uber 95 %; bei 22,7 % (24,6 %) zwischen
90 % und 95 %, bei 26,9 % (24,0 %) zwischen 75 % und 90 % und bei 6,4 % (8,0 %) unter
75 %. In einigen Abteilungen lag die Anzahl der der Horscreening-Zentrale Ubermittelten ge-

screenten Kinder Uber der Geburtenzahl aus der esQS Statistik.

In Sachsen-Anhalt hatten alle Abteilungen eine Screeningrate von Uber 95 %, in Mecklen-
burg-Vorpommern, Hessen, Sachsen und Thiringen mindestens die Halfte der Abteilungen.
In Hamburg und Bremen lag die Screeningrate bei mehr als der Halfte der Abteilungen unter
90 %.
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Als Grund dafur, dass bei einigen Kindern kein Horscreening durchgefuhrt werden konnte,
wurde in den 230 (234) Sammelstatistiken 16 (14)-mal Personalmangel und 58 (57)-mal ein
defektes Screeninggerat angegeben.
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Aus Schleswig-Holstein liegen auf Abteilungsebene keine Screeningraten vor.
Abbildung 7: Boxplots der Screeningraten der Geburtsabteilungen

Um Einflussfaktoren wie Krankenhausstrukturen und Organisation des Horscreenings auf die
Screeningraten zu identifizieren, wurde ein deskriptives Modell erstellt (4.4.1). Das Modell
beruht auf Daten aus 442 Abteilungen. Aufgrund fehlender Daten konnten aus Schleswig-
Holstein keine, aus Thiringen, Berlin-Brandenburg, Niedersachsen und Baden-Wirttemberg
etwa nur die Halfte und aus Nordrhein-Westfalen und Rheinland-Pfalz nur ein Drittel der
Abteilungen in das Modell eingeschlossen werden. Eine fehlende Aufklarung Uber das
Hoérscreening, die Durchfihrung durch eine Extrakraft, die Durchfihrung durch nur eine
Person in einer kleinen Abteilung und eine fehlende Anbindung an eine Horscreening-
Zentrale minderten im Modell die Screeningrate jeweils um mindestens 12 %. Alle anderen in
das Modell aufgenommenen Faktoren modifizierten die Screeningrate weniger stark (Tabelle
29).
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Tabelle 10: Screeningraten der Geburtsabteilungen

Anzahl der Abteilungen mit einer Screeningrate von...

Anzahl
Bundesland Jahr Geburts- sog5o, Z90bis 275bis . Unplausibell
abteilungen =% <959  <90% °  Unvolistindig
) 2012 95 18 10 19 7 16 25
Baden-Wirttemberg ), 97 18 9 17 8 19 26
Bavern 2012 119 43 30 44 2 0 0
ye 2011 125 39 40 45 1 0 0
. 2012 38 7 13 10 1 0 75
Berlin/Brandenburg 2011 42 3 20 11 1 0 -
Bremen 2012 7 0 1 2 2 1 1
2011 7 0 1 3 1 1 1
Harmbur 2012 12 0 3 8 1 0 0
9 2011 12 1 2 8 1 0 0
Hossen 2012 57 39 10 2 3 0 3
2011 57 44 8 1 1 0 3
Mecklenburg- 2012 17 13 3 1 0 0 0
Vorpommern 2011 17 14 2 1 0 0 0
Niedersachsen 2012 80 19 6 16 7 15 17
2011 85 19 9 9 7 19 22
. 2012 172 16 13 18 7 10 108°
Nordrhein-Westfalen 2011 175 13 15 15 10 14 108°
. 2012 41 6 13 15 4 3 0
Rheinland-Pfalz 2011 43 8 9 14 9 3 0
2012 9 1 4 2 0 1 1
Saarland 2011 9 1 5 0 1 1 1
Sachsen 2012 45 33 8 4 0 0 0
2011 46 35 8 3 0 0 0
2012 25 25 0 0 0 0 0
Sachsen-Anhalt 2011 25 24 1 0 0 0 0
) . 2012 26 0 0 0 0 0 26°
hi -Hol
Schleswig-Holstein 2011 2% 0 0 0 0 0 ot
Thiirinaen 2012 25 14 7 2 0 0 2
9 2011 25 14 3 2 3 1 2
2012 768° 234 121 143 34 46 190
Deutschl
eutschland 2011 791° 233 132 129 43 58 196

@ Fir Verbiinde konnte nur eine gemeinsame Screeningrate berechnet werden. Deshalb konnten fir 25 (21) Abteilungen insgesamt nur
10 Screeningraten berechnet werden. 19 Abteilungen wurden im Erhebungszeitraum geschlossen. Insgesamt hatten also nur
maximal 768 (791) Screeningraten fiir die 783 (802) Abteilungen berechnet werden kénnen. Dies erklart Unterschiede in der Anzahl der
Abteilungen im Vergleich zu Tabelle 4.

® keine Daten der esQS, daher Screeningrate fiir diese Abteilungen nicht berechenbar

¢ keine Daten der esQS, daher Screeningrate nur fir eingegangene Sammelstatistik berechenbar
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Die deskriptive Auswertung auf Bundeslandebene (Tabelle 30) zeigt ein inhomogenes Bild.
Zum einen sind nur wenige Einflussgrofen in vielen Bundeslandern im finalen Modell ent-
halten, zum andern zeigt sich bei nur wenigen eine einheitliche Richtung der Faktoren (ver-
ringernd/vergroRernd). Die fehlende Anbindung an eine Hdorscreening-Zentrale hat eine re-
duzierende Wirkung auf die Screeningrate, wenn sie im Modell enthalten ist. Gleiches gilt,
wenn in einem Krankenhaus Extrakrafte in das Screening eingebunden sind oder die Auf-
klarung uUber das Screening fehlt. Allerdings sollten die regionalen Modelle nicht Uber-
bewertet werden, da sie z. T. auf sehr kleinen Datensatzen entwickelt wurden. Sie sollten
vielmehr die Robustheit des Modells zur Deskription der Screeningraten auf Abteilungsebene
Uberprifen. Das Modell scheint relativ robust, da sich die starksten Effekte in den Modellen

einheitlich zeigen.

Kinderabteilungen

Die Berechnung der Screeningraten fur die Kinderabteilungen konnte nicht analog zur Be-
rechnung flr die Geburtsabteilungen vorgenommen werden. Zum einen wurde das
Hoérscreening oft von Geburts- und Kinderabteilung gemeinsam erfasst, so dass eine ge-
trennte Auswertung fir die Kinderabteilungen nicht moéglich war. Zweitens wurden in die
Kinderabteilung aufgenommene Kinder zum Teil schon in der Geburtsabteilung gescreent
und drittens wurden Neugeborene aus verschiedenen Geburtsabteilungen zuverlegt. Aus
diesen Grinden war es nicht moglich zu berechnen, wie viele in die neonatologische
Abteilung aufgenommene Kinder ein Horscreening erhalten missten. In den Sammel-
statistiken wurden diese Falle abgefragt, um so die Anzahl der Kinder, die ein Horscreening
erhalten sollten und die in der neonatologischen Abteilung gescreent wurden, zu erfassen.
Es zeigte sich aber, dass die Abteilungen meist nicht Uber ausreichend detaillierte Angaben
verfigten und eine Berechnung von Screeningraten aus den Sammelstatistiken fir die
Kinderabteilungen nicht sinnvoll war.

Aus diesen Grunden wurden die Screeningraten fur die Kinderabteilungen aus den Angaben
der esQS aus dem Leistungsbereich Neonatologie, soweit esQS Daten zur Verfugung
standen, berechnet. Fast zwei Drittel der Kinderabteilungen haben demnach mehr als 95 %
der aufgenommenen Kinder gescreent (Tabelle 28). Die berechneten Screeningraten fur die
Kinderabteilungen liegen somit deutlich Uber denen der Geburtsabteilungen. Es ist einerseits
denkbar, dass in den Kinderabteilungen aufgrund des erhdhten Risikos und der langeren
Verweildauer vollstandiger gescreent wird, andererseits kdnnte auch die Zuverlassigkeit

dieser Angabe in den esQS-Daten eingeschrankt sein.

5.3.2.3 Screening im auBerklinischen Bereich

Die Abrechnungsdaten der KBV bieten Informationen zu ambulant durchgeflihrten Neu-

geborenen-Horscreenings. Insgesamt wurde in Deutschland 32.451 (28.829)-mal das

54



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Ergebnisse

Neugeborenen-Horscreening bei Kindern im Alter von 0 Jahren abgerechnet (GOP 01705).
Das Horscreening kann nur einmal pro ,Krankheitsfall“ und in einigen Regionen nur in einem
sehr engen Zeitfenster abgerechnet werden. Auf die Anzahl der unter 1-jahrigen Kinder be-
zogen ergibt sich daraus eine Screeningrate von 4,8 % (4,4 %). Der Anteil der gescreenten
Kinder war in den Bundeslandern unterschiedlich hoch (Abbildung 12 und Tabelle 31). In
Berlin war 2012 der Anteil der Kinder, fir die ein Screening abgerechnet wurde, mit Gber 9 %
am hdchsten, in Bremen mit ca. 1 % am niedrigsten.

Im Jahr 2012 wurden in Deutschland 10.734 aulerklinische Geburten dokumentiert [28]. Die

Anzahl der ambulant abgerechneten Horscreenings betrug in etwa das Dreifache.

Kontroll-AABR Untersuchungen (GOP 01706) wurden 6.551 (5.225)-mal abgerechnet. Das

entspricht in etwa 20 % der abgerechneten Horscreenings.

Aufgrund der unterschiedlichen Datenquellen und Nennerbeziige war es nicht mdglich, die
Abrechnungsdaten der KBV mit den Horscreeningdaten aus den Sammelstatistiken bzw.

Horscreening-Zentralen regional zusammenzufiihren.

5.3.2.4 Ablehnungen

§ 50 Aufkldarung und Einwilligung
(...) Die Eltern (Personensorgeberechtigten) entscheiden tiber die Teilnahme an der Unter-
suchung. Ihre Ablehnung ist mit der Unterschrift zumindest eines Elternteils (Personen-

sorgeberechtigten) zu dokumentieren.

Die Richtlinie sieht vor, dass die Eltern die Durchfiihrung des Neugeborenen-Hérscreenings
ablehnen kénnen. In einigen Bundeslandern ist das Horscreening jedoch durch landesrecht-

liche Bestimmungen, als Teil der Friherkennungsuntersuchung U2, verpflichtend.

Zur Anzahl der abgelehnten Screenings lagen nur wenige Informationen vor. Nicht immer
konnte zwischen einer Ablehnung der Untersuchung und einer Ablehnung der Datenuber-
mittlung an die Horscreening-Zentrale unterschieden werden. Hier wurden alle unklaren
Ablehnungen als abgelehnte Untersuchungen gewertet, so dass die Anzahl der abgelehnten
Untersuchungen wahrscheinlich Gberschatzt wird. Nur in insgesamt 284 (318) Datensatzen
der Horscreening-Zentralen war als Grund fir ein nicht durchgefuhrtes Horscreening eine
Ablehnung dokumentiert. Die Dokumentation von abgelehnten Screenings war in den Daten
der Horscreening-Zentralen sehr unterschiedlich. In Nordrhein und Leipzig wurde fir mehr
als ein Drittel der nicht gescreenten Kinder als Grund eine Ablehnung des Screenings (oder
der Datenubermittlung) angegeben. Dies entsprach mehr als 0,4 % der von der Hor-
screening-Zentrale erfassten Kinder. Im Unterschied dazu wurde in Mecklenburg-
Vorpommern, Dresden, Hamburg und Hessen nur fir weniger als 15 % der nicht ge-

screenten Kinder als Grund die Ablehnung des Screenings (oder der Datentbermittlung)
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angegeben. Dies entsprach weniger als 0,2 % der von der jeweiligen Horscreening-Zentrale
erfassten Kinder. Ob die Daten Unterschiede zwischen den Bundeslandern in der Akzeptanz
der Untersuchung zeigen oder nur Dokumentationsunterschiede widerspiegeln, kann nicht

beurteilt werden.

In den Sammelstatistiken war fur insgesamt 200 (152) (0,1 %) Kinder dokumentiert, dass das
Hoérscreening abgelehnt wurde. Weder bei der Elternbefragung noch in der Stichprobe der

Kinderuntersuchungshefte wurde eine Ablehnung des Horscreenings angegeben.

5.3.3 Zusammenfassung Prozessqualitat Teil I: Aufklarung und Vollstindigkeit der

Durchfiihrung

Aufklarung
o Fast ein Finftel der Eltern gab an, nicht aufgeklart worden zu sein oder sich nicht
daran zu erinnern.

o Eher nicht ausreichend informiert flhlten sich 15,9 % der aufgeklarten Eltern.

Dokumentierte Screeningraten

¢ In Deutschland wurde fur 554.578 (524.807) Kinder, dies entspricht 82,4 % (79,5 %),
ein Hoérscreening dokumentiert, fir 2,3 % (2,8 %) wurde dokumentiert, dass kein
Screening durchgefihrt wurde, fur 15,4 % (18,0 %) lag keine Dokumentation vor.

o Zwischen den Bundeslandern bestanden grof3e Unterschiede bei der Dokumentation.

e In Bundeslandern, in denen die Mehrzahl der Abteilungen an eine Horscreening-
Zentrale angebunden war, war die Dokumentation des Hoérscreenings in der Regel
deutlich besser als in anderen Bundeslandern.

o In zwei Drittel der Geburtsabteilungen, fiir die eine Screeningrate berechnet werden
konnte, lag diese Uber 90 %.

o Fur fast ein Drittel der Geburtsabteilungen konnte keine Screeningrate berechnet
werden, da die Daten der Sammelstatistiken unvollstandig waren oder Daten der
esQS fehlten.

e Screeningraten der Kinderabteilungen wurden aus Angaben der esQS Leistungs-
bereich Neonatologie berechnet.

e Fast zwei Drittel der Kinderabteilungen haben mehr als 95 % der aufgenommenen

Kinder gescreent.

ambulante Screenings
e Die Evaluation der Horscreenings im ambulanten Bereich war mit den vorliegenden
Daten nur sehr eingeschrankt maoglich.

¢ Die Rate abgerechneter ambulanter Hérscreenings lag bei 5 % (4 %).
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5.3.4 Qualitat des Screenings

In der Kinder-Richtlinie sind verschiedene Vorgaben zur Durchfihrung des Neugeborenen-
Hoérscreenings (z. B. Methode, zweistufiges Screening) und Zielparameter (z. B. Anzahl auf-
fallige Befunde bei Entlassung) definiert. Das Erreichen dieser Vorgaben ist ein wichtiges
Kriterium fir die Qualitdt des Screenings und zum Vergleich von verschiedenen Bundes-

ldndern und einzelnen Abteilungen.

5.3.4.1 Erstscreening

§ 51 Grundsitze des Neugeborenen-Horscreenings

(...)
(2) Das Neugeborenen-Horscreening erfolgt fiir jedes Ohr mittels TEOAE oder AABR(...).

§ 56 Evaluation

(-.2)

(2) Zielparameter fiir die Evaluation sind insbesondere (...)

— Anzahl der auffilligen Erstuntersuchungen differenziert nach Methode und nach ein-
seitig/beidseitig auffallig, (...)

Fir das Erstscreening stehen zwei verschiedene Methoden zur Verfiigung: die Messung
transitorischer otoakustischer Emissionen (TEOAE) und die Hirnstammaudiometrie (AABR).
Die Mehrheit der Screenings wurde mittels TEOAE durchgefihrt. Von den 431.562 (415.484)
gescreenten Kindern, fur die Methode und Ergebnis des Erstscreenings bekannt waren, er-
hielten 345.110 (332.804) eine TEOAE (jeweils 80 %) und 86.452 (82.680) eine AABR
(20 %) (Tabelle 11). In allen Bundeslandern kamen in den Kinderabteilungen deutlich
haufiger AABR-Untersuchungen zur Anwendung. So wurden 2012 in Hessen 3.392 von
4.250 (79,8 %) und in Bayern 7.496 von 9.803 (76,5 %) der Kinder in den neonatologischen
Abteilungen mit AABR untersucht und selbst in Regionen mit fast ausschlieRlicher TEOAE-
Erstuntersuchung wurden mindestens 20 % der Kinder in den neonatologischen Abteilungen
mit AABR gescreent (z. B. Nordrhein: 2.213 von 10.785 Kindern).

Wie in Abschnitt 5.2.3 dargestellt, fehlten einigen Geburtsabteilungen die nétigen Gerate, um
AABR-Untersuchungen durchzufihren. Warum keine AABR-Gerate zur Verfiigung standen,
wurde nicht weiter untersucht. Wurde die Haufigkeit auffalliger Screeningergebnisse in
Abhangigkeit von der Methode verglichen, so lag der Anteil auffalliger Ergebnisse bei AABR-
Messung mit 12,0 % (12,5 %) Uber dem bei TEOAE-Messungen mit 11,0 % (11,0 %)
(Tabelle 11).
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Tabelle 11: Methode des Erstscreenings

Erstscreening TEOAE®

Erstscreening AABR?

davon davon
Bundesland Jahr gesamt mit auffalligem gesamt mit auffalligem
Ergebnis Ergebnis

Anzahl Anzahl % Anzahl Anzahl %

, 2012 32.427 2.740 8.4 6.848 766 11,2

Baden-Wurttemberg 2011 28.511 2312 8.1 7.348 949 12,9

Bavern 2012 72.270 3.895 5.4 28.280 1.365 48

ye 2011 72.127 3.790 53 24.547 1.290 53

. 2012 9.937 932 9.4 2.020 163 8,1

Berlin/Brandenburg 2011 9.840 1.131 15 1.945 180 9,3

Bremen 2012 5.080 500 98 390 36 9.2

2011 5.035 543 10,8 308 22 7.1

Hambur 2012 18.148 1.033 57 1.107 86 7.8

9 2011 16.564 1.167 7.0 826 46 56

y ) 2012 39.236 7.027 17,9 7.630 1.722 226

essen 2011 39.040 7.574 19,4 7.560 1.710 226

MecklenburaVoroommern 2012 9.312 449 48 3.266 240 73

g-Vorp 2011 9.748 502 5.1 2707 184 6.8

Niedersachsen 2012 19.181 1.362 7.1 3.103 219 7.1

2011 16.466 966 59 3.894 341 8,8

Nordrhein-Westfaler” 2012 79.154 15.959 20,2 25.465 5.151 20,2

ordrhein-Westialen 2011 74.461 14.587 19,6 26.615 4.901 18,4
Rheinland-Pfalz° 2012
einiand-rFralz 2011

Saarland 2012 3.280 347 10,6 2.119 197 9.3

2011 3.448 386 11,2 1.242 310 25,0

Sachsen 2012 30.320 2.147 7.1 3.101 221 7.1

2011 31.131 2.146 6,9 2.816 216 77

2012 13.238 776 59 3.123 185 59

Sachsen-Anhalt 2011 13.475 749 56 2823 179 6.3
Schleswig-Holstein® 2012
chleswig-noistein 2011

Thiringen 2012 13.527 697 52 0 - -

9 2011 12.958 638 4,9 49 17 34,7

Deutechiand 2012 345.110 37.864 11,0 86.452 10.351 12,0

2011 332.804 36.491 11,0 82.680 10.345 125

@ nur Erstscreenings, fiir die ein Ergebnis und die Methode dokumentiert wurde
® die hohe Anzahl auffalliger Erstscreenings in Nordrhein-Westfalen und Hessen ist durch die Art der Dokumentation bedingt
¢ das Erstscreening und die Methode wurden nicht dokumentiert. Es gibt nur Angaben zum Endergebnis.
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5.3.4.2 Screening von Kindern mit Risikofaktoren fiir Hérstérungen

§ 55 Grundsitze des Neugeborenen-Horscreenings

(--)
(2) (...) Fiir Risikokinder fiir konnatale Horstorungen ist die AABR obligat.

Die Richtlinie sieht vor, dass Kinder mit Risikofaktoren flir konnatale Hérstérungen mit AABR
gescreent werden. Sie lasst dabei offen, welche Faktoren genau als Risikofaktoren anzu-
sehen sind. Erst im Jahr 2013 wurden in der AWMF-Leitlinie flr periphere Horstérungen im
Kindesalter [32] Risikofaktoren genauer definiert (4.3.5).

Es ist davon auszugehen, dass ungefahr der gleiche Anteil von Kindern mit Risikofaktoren in
allen Bundeslandern gescreent werden sollte. Risikofaktoren, darunter auch die Schwanger-
schaftswoche bei Friihgeburten, werden jedoch in den Horscreening-Zentralen in sehr unter-
schiedlicher Grélkenordnung dokumentiert (Abbildung 8 und Tabelle 32). Die Sammel-
statistiken enthielten so wenige Angaben zur Dokumentation von Risikofaktoren, dass eine
Auswertung nicht sinnvoll war. Wahrend in der Hérscreening-Zentrale Nordrhein fir 35,0 %
(34,0 %) der Kinder Risikofaktoren dokumentiert wurden, sind es in der Horscreening-
Zentrale Schleswig-Holstein nur 3,9 % (4,3 %). Wahrscheinlich sind diese groRen Unter-
schiede auf eine unterschiedliche Dokumentationspraxis in den angebundenen Abteilungen
und unterschiedliche Definitionen von Risikofaktoren zurickzufuhren. Die Erfassung sollte

heute durch die klare Festlegung der Risikofaktoren im Jahr 2013 besser sein.

Nur aus den Daten der Horscreening-Zentralen konnte berechnet werden, wie viele Kinder
mit dokumentierten Risikofaktoren entsprechend der Vorgabe der Richtlinie mit AABR ge-
screent wurden, da die Zuordnung pro Kind ausschlieRlich aus den Einzeldatensatzen vor-
genommen werden konnte. Die Sammelstatistiken lieferten nur kumulative Zahlen (Anzahl
der Kinder, fiir die Risikofaktoren dokumentiert wurden, und Anzahl der Kinder, die mit AABR
gescreent wurden) und erméglichten es nicht, Beziige zwischen diesen Zahlen herzustellen.
Insgesamt wurden 12.921 (12.307) der 31.993 (32.550) Kinder mit dokumentierten Risiko-
faktoren mit AABR gescreent (40,4 % bzw. 37,8 %) (Abbildung 8 und Tabelle 32). Dieser
Anteil war allerdings in den Bundeslandern sehr unterschiedlich. Wahrend in Schleswig-
Holstein 568 (693) der 631 (706) Kinder mit Risikofaktoren mit AABR (90 % bzw. 98,2 %)
gescreent wurden, waren es in Nordrhein nur 2.267 (2.230) der 10.953 (10.195) Kinder mit
dokumentierten Risikofaktoren (20,7 % bzw. 21,9 %). Allerdings war der jeweilige Anteil der
Kinder mit dokumentierten Risikofaktoren auch extrem niedrig bzw. hoch (s. oben). Die zum
Teil niedrige Rate an AABR-Screenings bei Kindern mit Risikofaktoren kann der Tatsache
geschuldet sein, dass das Horscreening 2011/12 noch in einer EinfGhrungsphase war und
die Umsetzung dieses Teils der Richtlinie noch nicht gut implementiert war. Dazu gehort

auch die mangelnde Ausstattung der Geburtsabteilungen mit AABR-Geraten. In den
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Kinderabteilungen wurde deutlich haufiger eine AABR-Untersuchung durchgefihrt, wobei
davon auszugehen ist, dass in einer neonatologischen Abteilung haufiger Kinder mit Risiko-

faktoren behandelt und gescreent werden.
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a es wurden nur Kinder berlicksichtigt, bei denen ein Horscreening dokumentiert wurde
b alle 6 Abteilungen, die an die Horscreening-Zentrale Oldenburg angeschlossen sind, verfiigen nur Gber TEOAE-Gerate
¢ in Rheinland-Pfalz wird die Methode, mit der das Horscreening durchgefiihrt wird, nicht dokumentiert

Abbildung 8: Dokumentation von Risikofaktoren und Screening mit AABR

Risikofaktoren aus padaudiologischer Abfrage

In den padaudiologischen Daten wurde fir Kinder mit diagnostizierter Horstérung zusatzlich
erhoben, ob Risikofaktoren flir eine Horstérung vorlagen. Fir etwa die Halfte der Kinder mit
diagnostizierter Horstérung (254 der 522 Kinder bzw. 292 von 575) wurden Risikofaktoren
dokumentiert. Dies entspricht den Angaben in der Literatur [1, 38]. Von diesen Kindern
waren 53,9 % (45,5 %) mit AABR gescreent worden. Der haufigste angegebene Risikofaktor

war dabei eine Horstérung in der Familie (fiir 120 (146) Kinder dokumentiert).
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5.3.4.3 Rescreening

Die Richtlinie sieht vor, dass bei auffalligem Erstscreening eine Kontroll-AABR durchgefihrt

wird.

§ 55 Grundsitze des Neugeborenen-Horscreenings

(...)

(3) Bei auffilligem Testergebnis der Erstuntersuchung mittels TEOAE oder AABR soll mog-
lichst am selben Tag, spatestens bis zur U2 eine Kontroll-AABR durchgefiihrt werden. Die
Untersuchung erfolgt an beiden Ohren.

§ 54 Qualititssicherung

(1) Bei Geburt und Durchfiihrung des Neugeborenen-Horscreenings in einem Krankenhaus

soll das Krankenhaus nachfolgend genannte Qualitétsziele erfiillen:

()]

— Mindestens 95 % der in der Erstuntersuchung auffalligen Kinder sollen vor Entlassung aus
dem Krankenhaus eine Kontroll-AABR erhalten haben.

()

(2) Wird das Neugeborenen-Horscreening bei einem niedergelassenen Facharzt fiir Kinder-

und Jugendmedizin, Facharzt fiir Hals-, Nasen-, Ohrenheilkunde oder einem Facharzt fiir

Sprach-, Stimm- und kindliche Horstérungen erbracht, so sollen nachfolgend genannte

Qualitatsziele erfiillt werden:

— Mindestens 95 % der in der Erstuntersuchung auffalligen Kinder sollen in derselben

Betriebsstitte, in der die Untersuchung durchgefiihrt wurde, eine Kontroll-AABR erhalten.

(..)

§ 56 Evaluation

()

(2) Zielparameter fiir die Evaluation sind insbesondere (...)

— Anzahl der auffailligen Kontroll-AABR differenziert nach Methode der Erstuntersuchung
und einseitig/beidseitig auffallig, (...)

Die Ergebnisse der Rescreenings wurden aus den Einzeldatensatzen der Hoérscreening-
Zentralen und den Sammelstatistiken ausgewertet. Nur in den Einzeldatensatzen der
Hoérscreening-Zentralen konnten Verlaufe pro Kind nachverfolgt werden, so dass Zweitunter-
suchungen nur als Rescreening gewertet wurden, wenn ein auffalliges Erstscreening vorlag.
Aus den kumulativen Daten der Sammelstatistiken konnte nicht nachvollzogen werden, ob
Kinder, die eine AABR-Kontrolle erhalten haben, vorher ein auffalliges Screeningergebnis
hatten. Nur in den Einzeldatensdtzen konnten auch Untersuchungen in anderen
(kooperierenden) Abteilungen als Rescreening beriicksichtigt werden, so dass Verlegungen
abgebildet werden konnten. Es zeigte sich, dass das Rescreening nicht immer, wie in der
Richtlinie vorgesehen, mit AABR durchgefihrt wurde. Fur 35.418 (34.432) Kinder mit
Rescreening war die Methode des Rescreenings dokumentiert. Etwas mehr als die Halfte
der Rescreenings (19.333 bzw. 18.661) in Deutschland wurde mit TEOAE durchgefiihrt. Der
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Anteil variierte zwischen den Bundeslandern erheblich (Tabelle 12). Wahrend in Hamburg
alle Rescreenings mittels AABR durchgefiihrt wurden, betrug der Anteil der AABR-

Rescreenings in Berlin/Brandenburg nur ca. 30 %.

Tabelle 12: Methode des Rescreenings

Anteil AABR an den Anteil TEOAE an den

Bundesland Jahr Rescreenings Rescreenings

Anzahl % Anzahl %

" 2012 1.477 62,2 896 37,8

Baden-Wirttemberg 2011 1.854 74,8 623 25,2

5 . 2012 1.426 96,6 50 3.4

ayern 2011 1.390 96,1 57 3,9

Beriin/Brandenbura® 2012 341 30,4 721 64,4

erlinferandenburg 2011 344 33,3 629 60,8

Bremen 2012 165 80,1 41 19,9

2011 236 85,8 39 14,2

Hambur 2012 130 100 0 0,0

9 2011 136 100 0 0,0

y . 2012 3.564 4,7 4.979 58,2

essen 2011 3.537 38,7 5.573 61,0

2012 343 90,0 38 10,0

Mecklenburg-Vorpommern 2011 270 80.4 66 19.6

Niedersachsen 2012 395 77,3 116 22,7

2011 248 62,3 150 37,7

Nordrhein-Westfalen® 2012 7.583 38,8 11.969 61,2

ordrhein-Yiestialen 2011 6.900 38,6 10.976 61,4
Rheinland-Pfalz® 2012
einiand-rrailz 2011

Saarland 2012 211 54,2 178 45,8

2011 427 72,3 164 27,7

Sachsen 2012 267 44,1 339 55,9

2011 266 41,0 382 59,0

Sachson-Anhalt® 2012 178 54,1 0 0,0

achsen-Anha 2011 160 52,5 0 0,0
Schleswig-Holstein® 2012
chieswig-noistein 2011

Thiringen 2012 5 455 6 54,5

9 2011 3 60,0 2 40,0

Deutechiand® 2012 16.085 452 19333 54.6%

eutschian 2011 15.771 45,5 18661  54.2%

& in Bayern konnte auf Grund der Struktur der Datenerfassung jede Methode nur einmal erfasst werden
d. h. das Rescreening wurde nur erfasst, wenn Erst- und Rescreening mit unterschiedlicher
Methode durchgefiihrt wurden

b wenn sich die Anteile von AABR und TEOAE an den Rescreenings nicht zu 100 % ergénzen, war die
Methode, mit der das Rescreening durchgefihrt wurde, nicht bekannt

¢ das Rescreening wurde nicht dokumentiert
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Es zeigten sich zwischen den Bundeslandern grof3e Unterschiede im Anteil der Kinder, die
ein Rescreening erhalten haben (Tabelle 13). Wahrend in Hessen und Nordrhein-Westfalen
der Anteil der Kinder mit auffalligem Erstscreening sehr hoch war (18,9 bzw. 19,5 %) und
mehr als 90 % der Kinder mit auffalligem Erstscreening ein Rescreening erhielten, waren es
in Hamburg 2012 nur knapp 12 % Rescreenings bei allerdings auch nur 6 % auffalligen
Erstscreenings. Diese Unterschiede beruhten in hohem Male auf unterschiedlichen Defini-
tionen eines Rescreenings. Einige Hoérscreening-Zentralen (Hessen, Nordrhein, Westfalen-
Lippe) werteten als Erstscreening jeden ersten Ubermittelten Testversuch als ein eigenes
Testergebnis und den letzten Versuch einer Testreihe als Rescreening. In anderen Bundes-
landern wurden mehrere Testversuche zu einem Erstscreeningergebnis zusammengefasst,
folglich sinkt die Anzahl der notwendigen Rescreenings. In Bayern konnte ein Rescreening
nur dokumentiert werden, wenn es mit einer anderen Methode als das Erstscreening durch-
geflihrt wurde, da fir jede Methode nur ein Ergebnis in der Datenbank dokumentiert werden
konnte und damit die Ergebnisse des Erstscreenings bei gleicher Methode Uberschrieben
wurden. In Schleswig-Holstein und Rheinland-Pfalz wurde generell nur ein Endergebnis des
Screenings dokumentiert. Es war nicht moglich, diese Dokumentationsunterschiede beim
Rescreening zwischen den Bundeslandern im Nachhinein zu vereinheitlichen. Lediglich das
Alter und der Screeningort wurden auf Plausibilitdt Uberpruft. Ansonsten wurden die
Angaben der Horscreening-Zentralen zum Rescreening Ubernommen. Die Schwierigkeiten
bei der Definition des Rescreenings waren schon vor der Evaluation bekannt. Erste Schritte

zu einer Vereinheitlichung der Definition waren bereits unternommen worden [23].

Aus den Daten der Hoérscreening-Zentralen errechnet sich eine Rate an Rescreenings von
74,8 %. (73,7 %). Laut Angaben in den Sammelstatistiken wurde ein Rescreening nur bei
ungefahr der Halfte (51,7 5 bzw. 55,5 %) der Kinder mit kontrollbedirftigem Erstscreening
durchgefuhrt. Allerdings kann dieser Zahl aufgrund der schlechten Dokumentation nur einge-
schrankt vertraut werden. Insgesamt haben von den 51.630 (50.489) Kindern mit auffalligem
Erstscreening 35.871 (34.984) ein Rescreening erhalten. Nur 6.618 (5.642) dieser Kinder
18,4 % (16,1 %) hatten auch nach dem Rescreening noch ein kontrollbedrftiges Screening-

ergebnis (Tabelle 13).

Abbildung 9 zeigt, dass das Rescreening entscheidend dazu beitragt, den Anteil der mit auf-
falligem Befund entlassenen Kinder (Refer-Rate) zu reduzieren. Eine Steigerung der
Rescreeningraten ware deshalb sehr winschenswert. Der in der Richtlinie geforderte Anteil
von 95 % konnte bisher nicht erreicht werden. Grinde hierflr kdnnten u. a. immer friihere
Entlassungszeitpunkte aus dem Krankenhaus sein, die es zeitlich nicht mehr ermdglichen,

ein Rescreening noch im Krankenhaus durchzufiihren.
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Tabelle 13: Uberblick der Daten im Screeningablauf

davon
davon
davon Anzahl davon
Lebend- te Kind i i
Bundesland Jahr  ooenet gescreente Rinder Ergebnis des N davon dokumentierter L tslligem
entlassene Erstscreenings mit auffilligem davon Endergebnisse Endergebnis
dokumentiert Erstscreening® mit Rescreening® mit auffilligem des. (Refer-Rate)
Rescreening Screenings

Anzahl % Anzahl % Anzahl % Anzahl % Anzahl % Anzahl Anzahl %
" 2012 89.253 47176 52,9 39.960 84,7 3.488 8,7 2.325 66,7 725 31,2 39.960 2.190 55

Baden-Wiirttemberg
2011 88.958 44.841 50,4 35.599 79,4 3.307 9,3 2477 74,9 596 241 35.599 2.329 6,5
Bavern 2012 106.457 100.550 94,5 100.550 100,0 5.260 52 1.502° 28,6 560 37,3 100.550 4.364 4,3
e 2011 102.791 96.674 94,0 96.674 100,0 5.080 53 1.461° 28,8 511 35,0 96.674 4.180 4,3
Berlin/Brandenbur 2012 52.536 49.788 94,8 49.788 100,0 4.134 8,3 1271 30,7 108 8,5 49.788 2.971 6,0
9 2011 50.867 46.281 91,0 46.281 100,0 4.352 9.4 1162 26,7 147 12,7 46.281 3.337 7,2
Bremen 2012 8.295 5.746 69,3 3.702 64,4 536 14,5 206 38,4 7 3,4 3.702 363 9,8
2011 8.096 5.603 69,2 5.343 954 565 10,6 275 48,7 13 4,7 5.343 303 57
Hambur 2012 21.715 19.254 88,7 19.254 100,0 1.119 58 132 11,8 0 0,0 19.254 987 51
9 2011 20.788 17.390 83,7 17.390 100,0 1.213 7,0 136 11,2 0 0,0 17.390 1.077 6,2
Hessen 2012 49.616 47.485 95,7 47.404 99,8 8.974° 18,9 8.564° 95,4 1.075 12,6 47.485 1.659 3,5
2011 49.298 47.061 95,5 46.997 99,9 9.501¢ 20,2 9.143° 96,2 1.034 11,3 47.061 1.529 3,2
Mecklenbura-Vorpommern 2012 12.717 12.580 98,9 12.580 100,0 689 55 405 58,8 88 21,7 12.580 372 3,0
9 P 2011 12.577 12.458 99,1 12.485 100,2 687 55 398 57,9 92 23,1 12.457 381 3,1
Niedersachsen 2012 58.524 34.437 58,8 23.494° 75,9 1.506 6,4 496 32,9 94 19,0 23.494° 1.296 55
2011 56.453 30.987 54,9 21.678° 78,5 1.417 6,5 398 28,1 73 18,3 21.678° 1.265 5,8
Nordrhein-Westfalen 2012 145.657 124.081 85,2 109.294 88,1 21.352° 19,5 19.571° 91,7 3.766 19,2 109.512 6.861 6,3
2011 142.807 110.620 77,5 101.737 92,0 19.747° 19,4 17.902° 90,7 2.950 16,5 101.971 5.401 53
Rheinland-Pfalz' 2012 30.913 26.822 86,8 26.822 1.368 51
einfand-Fiaiz 2011 30.775 26.697 86,7 26.697 1526 57
Saarland 2012 7.492 6.472 86,4 5.399 83,4 544 10,1 389 71,5 76 19,5 5.399 250 4,6
2011 7.649 6.520 85,2 5.492 84,2 683 124 591 86,5 100 16,9 5.492 220 4,0
Sachsen 2012 35.335 34.282 97,0 33.421 97,5 2.368 71 669 28,3 84 12,6 33.421 1.783 53
2011 34.931 33.972 97,3 33.143 97,6 2.349 71 728 31,0 91 12,5 33.143 1.722 52
2012 16.584 16.365 98,7 16.365 100,0 963 5,9 330 34,3 27 8,2 16.365 717 4.4

Sachsen-Anhalt

2011 16.548 16.316 98,6 16.316 100,0 933 57 308 33,0 32 10,4 16.316 697 4,3
Schl ia-Holstein 2012 19.542 16.005 81,9 16.005 1.478 9,2
chleswig-Holstein 2011 19.264 16.379 85,0 16.379 1455 89
Thiirinaen 2012 16.380 13.535 82,6 13.534 100,0 697 51 11 1,6 8 72,7 13.534 694 51
9 2011 16.164 13.008 80,5 13.007 100,0 655 5,0 5 0,8 3 60,0 13.007 653 5,0
Deutschland 2012 673.365 554.578 82,4 474.745 85,6 51.630 10,9 35.871 69,5 6.618 18,4 517.871 27.353 53
u 2011 659.832 524.807 79,5 452.142 86,2 50.489 11,2 34.984 69,3 5.642 16,1 495.488 26.074 53

@ Die Lebendentlassenen werden berechnet aus der Anzahl der Geborenen in den Abteilungen aus den esQS-Daten (bzw. Krankenhausstatistik, wenn keine esQS-Daten zur Verfligung standen) und den auBerklinischen
Geburten. Von dieser Gesamtzahl der Geborenen in einem Bundesland wird der Anteil der Verstorbenen in den ersten 7 Lebenstagen aus der Bevilkerungsstatistik abgezogen.

® In den Sammelstatistiken ist nur eine Gesamtzahl von auffalligen Erstscreenings und Rescreenings angegeben (ohne Bezugsméglichkeit zu einzelnen Kindern).
¢ Das Rescreening konnte nur dokumentiert werden, wenn es mit einer anderen Methode als das Erstscreening durchgefiihrt wurde.

9 Die hohe Anzahl der auffilligen Erstscreenings und der Rescreenings ist durch Besonderheiten in der Dokumentation bedingt.

¢ Ohne Daten der Horscreening-Zentrale Oldenburg, da keine Horscreeningergebnisse dokumentiert wurden.

f Die Horscreening-Zentrale dokumentiert nur ein Endergebnis des Trackings.

9 Prozent bezogen auf Anzahl der gescreenten Kinder, bei denen auch das Ergebnis dokumentiert ist.

64



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hdérscreening 2011/2012 Ergebnisse

25 25
Héhe der blauen (hellblau + dunkelblau)
Balken entspricht dem Anteil der auffalligen
Erstscreenings

Héhe der roten Balken entspricht dem Anteil
der auffalligen Endergebnissen des
Screenings (Refer-Rate)

20 20

m auffalliges Erstscreening ochne Rescreening
'auffalliges Erstscreening mit Rescreening
m Refer-Rate

% auffallige Erstscreenings

% auffallige Endergebnisse des Screenings

0 I I I I I I I I I I I 0
\Q '\Q' (\c' . 0
il & o % ¢ @ \e; g {\'b & {\(\ @\ &
& 3 o @ & ® & N 2 9 ha & &
& & @i\be ? Q‘fb ¥ &06\ & & ,bobg ¥ < & 2 N
> O 2 3 & xS &
¢:$ N : & o ¢ o &
¥ & S < & & @
o L% \ef“@ “p&b cgé\
&
@0

a Das Rescreening konnte nur dokumentiert werden, wenn es mit einer anderen Methode als das Erstscreening durchgefiihrt wurde.
b Die hohe Anzahl der auffalligenen Erstscreening-Ergebnisse ist durch Besonderheiten in der Dokumentation bedingt.

¢ Ohne Daten der Hérscreening-Zentrale Oldenburg, da keine Ergebnisse des Hérscreenings dokumentiert wurden.

d Das Ergebnis des Erstscreenings und Rescreenings wurde in diesen Bundeslandern nicht dokumentiert.

Abbildung 9: Anteil auffilliger Erstscreenings, Rescreenings und Darstellung der Refer-Rate
Durch das Rescreening (hellblau) kann der Anteil der auffalligen Screeningergebnisse (hellblau+dunkelblau) gesenkt werden, so dass der Anteil der auffalligen
Endergebnisse (rot) geringer wird.
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Ambulante Screenings wurden insgesamt in den vorliegenden Daten nur schlecht erfasst.
Ambulante Rescreenings konnten nur teilweise aus den Daten der HoOrscreening-Zentralen
analysiert werden. Von den ambulant gescreenten Kindern, die ein auffalliges Erstscreening-
ergebnis hatten (1.548 Kinder) haben nur 17,4 % (270 Kinder) ein Rescreening erhalten.
Insgesamt zeigte sich, dass der Anteil der Rescreenings bei den ambulanten Unter-
suchungen noch deutlich geringer war als bei den Untersuchungen im stationaren Bereich.
Dies liegt wahrscheinlich auch daran, dass ein Rescreening im ambulanten Bereich
schwieriger zu organisieren ist als im stationdren Umfeld. Auch im ambulanten Sektor
wurden oft TEOAE-Untersuchungen als Rescreening durchgefiihrt. Der Anteil der AABR-
Untersuchungen an den Rescreenings ist von 2011 zu 2012 von knapp 60 % auf 70 %

gestiegen.

5.3.4.4 Refer-Rate

Die Refer-Rate ist ein weiteres Kriterium zur Bewertung der Qualitat des Hoérscreenings. Sie
gibt an, bei wie vielen der gescreenten Kinder das endglltige Screeningergebnis auffallig

war.

§ 54 Qualitétssicherung

(1) Bei Geburt und Durchfiihrung des Neugeborenen-Horscreenings in einem Krankenhaus

soll das Krankenhaus nachfolgend genannte Qualitétsziele erfiillen:

()

- Der Anteil der untersuchten Kinder, fiir die eine padaudiologische Konfirmations-
diagnostik gemafs § 5 Abs. 4 erforderlich ist, soll hochstens bei 4 % liegen.

Die Angaben der verschiedenen Horscreening-Zentralen wurden nach Mdéglichkeit so ange-
passt, dass Screeningergebnisse vergleichbar waren. So wurden z. B. in Berlin/Brandenburg
und Sachsen alle fur eine geburtshilfliche oder neonatologische Abteilung als Rescreening
eingetragenen Untersuchungen von ambulanten Einsendern als Kontrolluntersuchung um-
kodiert. In Oldenburg liel sich keine Refer-Rate angeben, da die einzelnen Untersuchungs-
ergebnisse uberschrieben wurden und nur das Ergebnis der letzten Untersuchung Uber-

mittelt werden konnte.

Insgesamt wurde fir 27.353 (26.075) Kinder ein auffalliger Befund bei Entlassung (refer)
dokumentiert (Refer-Rate 5,3 %). Die Refer-Rate lag in den meisten Bundeslandern bei etwa
5 % (Tabelle 14 und Abbildung 13). In Hessen und Mecklenburg-Vorpommern lag sie unter

4 %, in Schleswig-Holstein und Bremen dagegen bei fast 10 %.

Bezogen auf einzelne Geburtsabteilungen bzw. Einsender erreichte fast die Halfte der
Abteilungen das in der Richtlinie vorgegebene Qualitatsziel einer Refer-Rate unter 4 %

(Tabelle 33). In Hessen und Mecklenburg-Vorpommern erreichten besonders viele
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Abteilungen dieses Ziel. Nur etwa 10 % der Geburtsabteilungen hatten hier eine deutlich zu

hohe Refer-Rate von tUber 10 %.

Tabelle 14: Refer-Raten Bundeslandebene

Anzahl Anzahl auffillige
Anzahl dokumentierte  Endergebnisse Refer-Rate”
Bundesland Jahr . . a .. . .
Horscreenings® Hérscreening- des Screenings (%)
ergebnisse (refer)

} 2012 47176 39.960 2.190 55
Baden-Wurttemberg 2011 44.841 35.599 2329 6,5
Bavern 2012 100.550 100.550 4.364 43

y 2011 96.674 96.674 4180 43

. 2012 49.788 49788 2.971 6.0

Berlin/Brandenburg 2011 46.281 46.281 3.337 7.2

Bremen 2012 5746 3.702 363 9.8

2011 5.603 5.343 303 57

Harmbur 2012 19.254 19.254 087 5.1

9 2011 17.390 17.390 1.077 6.2

Hessen 2012 47485 47.485 1.659 35

2011 47.061 47.061 1.529 32

MeckienburaVoroommern 2012 12.580 12.580 372 3,0

g-Yorp 2011 12.458 12.457 381 3.1

_ 2012 34.437 23 494° 1.296 55
Niedersachsen

2011 30.987 21 678° 1.265 5.8

. 2012 124.081 109.512 6.861 6.3

Nordrhein-Westfalen 2011 110.620 101.971 5.401 53

. 2012 26.822 26.822 1.368 5.1
Rheinland-Pfalz 2011 26.697 26.697 1526 57
Saarland 2012 6.472 5.399 250 46
2011 6.520 5.492 220 40
Sachsen 2012 34.282 33.421 1.783 53
2011 33.972 33.143 1.722 52
2012 16.365 16.365 717 44

Sachsen-Anhalt :

achsen-Anha 2011 16.316 16.316 697 43
Schieswia-Holstein 2012 16.005 16.005 1.478 92
9 2011 16.379 16.379 1.455 8.9
Thiirinaen 2012 13.535 13.534 694 5.1
9 2011 13.008 13.007 653 50
Deutechiand 2012 554.578 517.871 27.353 53
2011 524.807 495488 26.075 53

2 alle gescreenten Kinder unabhangig von Geburts- und Screeningort
b die Refer-Rate bezieht sich auf die Anzahl der dokumentierten Horscreeningergebnisse
¢ ohne Daten der HSZ Oldenburg, da keine Horscreeningergebnisse dokumentiert wurden
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Abbildung 10: Refer-Raten der Geburtsabteilungen

Die Refer-Raten konnten nur fiir wenige neonatologische Abteilungen analog zu denen fir
die Geburtsabteilungen berechnet werden (Tabelle 34). Es zeigten sich ahnliche Ergebnisse.
Auch hier erreichte fast die Halfte der neonatologischen Abteilungen eine Refer-Rate von
héchstens 4 % und weniger als 10 % der Abteilungen hatten eine deutlich zu hohe Refer-

Rate von tber 10 %.

Im Modell zur Deskription des Anteils auffalliger Erstscreenings (Modell 1) wurden 101.684
Kindern aus den Einzeldatensatzen bericksichtigt. Nur wenige Einflussfaktoren verblieben
im finalen Modell (Tabelle 35). Liegt ein Risikofaktor fiir eine Horstérung vor, so erhoht dies
die Wahrscheinlichkeit fur ein auffalliges Erstscreening. Auch ein Erstscreening mit AABR
erhéht die Wahrscheinlichkeit im Vergleich zu einem TEOAE-Screening. Liegt kein Risiko-

faktor vor, so erhoht sich die Chance fir einen auffalligen Befund im Erstscreening bei
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AABR-Messung um den Faktor 1,74 (OR 1,74; 95% KI [1,50; 1,98]) gegenuber einer
Messung mit TEOAE. Liegt ein erhdhtes Risiko vor, so erhdht sich die Chance fir ein
positives Erstscreening um den Faktor 2,54 (OR 2,54; 95% KIl [1,92; 3,16]) gegenUber der
Situation ohne Risikofaktor. Da die Richtlinie fir das Screening von Kindern mit Risiko-
faktoren ein AABR-Messung vorsieht, wurde hier zur Adjustierung eine Wechselwirkung

zwischen beiden Faktoren (Risiko und Methode) bericksichtigt.

Die Ergebnisse aus Tabelle 35 lassen sich wie folgt fir neun Gruppen in die geschatzte

Wabhrscheinlichkeit fur ein auffalliges Erstscreening tGbersetzen:

Methode TEOAE AABR unbekannt
Risikofaktoren
Nein 3,6% 6,2% 2,6%
Ja 8,8% 14,3% 6,3%
Unbekannt 5,9% 9,8% 4.2%

Die Prozentwerte beschreiben den zu erwartenden Anteil an auffalligen Befunden bei der

vorliegenden Konstellation.

Im Modell zur Deskription des Anteils an Rescreenings (Modell 2) zeigt sich nur, wenn ein
Arzt in die Screeninguntersuchungen einbezogen ist, ein negativer Effekt auf den Anteil
durchgefiihrter Rescreenings (Tabelle 36). Flhrt dieser auch Screenings durch, reduziert
sich die Chance fir ein Rescreening um etwa 50 % (OR 0,44; 95% KI [0,13; 0,73]). Die
Ergebnisse aus Tabelle 36 lassen sich wie folgt umsetzen: Wenn kein Arzt am Screening be-
teiligt ist, erhalten 71,7% der Kinder mit auffalligem Erstergebnis ein Rescreening. Beteiligt
sich ein Arzt am Screening sinkt die Rescreeningrate der Kinder mit auffalligem Erstergebnis
auf 52,4%.

Auch fir das Ergebnis eines Rescreenings (Modell 3) sind die Methoden die am meisten
ausschlaggebenden Faktoren (Tabelle 37). Im Vergleich zu TEOAE hat ein AABR-Erst- (OR
3,72; 95 % KI [2,03; 5,41]) oder -Rescreening (OR 4,36; 95 % KI [1,50; 7,22]) hohere Anteile
an auffalligen Ergebnissen. Die Ergebnisse aus Tabelle 37 lassen sich wie folgt flir neun

Gruppen in die geschatzte Wahrscheinlichkeit fir ein auffalliges Rescreening Ubersetzen:

Methode 2 TEOAE AABR unbekannt
Methode 1
TEOAE 1,0% 4,0% 11,0%
AABR 3,4% 13,5% 31,3%
Unbekannt 0,5% 2,4% 6,7%

Die Ergebnisse missen unter Berlicksichtigung des relativ hohen Anteils mit nicht bekannter

Screeningmethode interpretiert werden.
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5.3.5 Zusammenfassung Prozessqualitat Teil Il: Qualitit des Screenings

Methode des Erstscreenings
e Etwa 80 % der Erstscreenings wurden mit TEOAE durchgefuhrt, in den Kinder-

abteilungen waren AABR-Untersuchungen haufiger als in den Geburtsabteilungen.

Screening von Kindern mit Risikofaktoren fir Hérstérungen
¢ Risikofaktoren fur Horstorungen wurden in den Bundeslandern unterschiedlich haufig
dokumentiert (0,9-35 % der Kinder)
o Kinder mit Risikofaktoren wurden unterschiedlich haufig mit AABR gescreent
(20-90 %).

Rescreening
¢ Eine hohe Rate an Rescreenings flihrt zu einer deutlichen Senkung der Refer-Rate.
e Firca. 70 % der Kinder wurde ein Rescreening dokumentiert.
o Das Rescreening wurde bei mehr als der Halfte der Kinder mit einer TEOAE durchge-
fuhrt.

Refer-Raten
e Die Refer-Rate lag insgesamt bei 5,3 %, auf Bundeslandebene zwischen 3 % und
10 %.
o Fast die Halfte der Geburtsabteilungen erreichte eine Refer-Rate unter 4 %.

o Weniger als ein Zehntel der Geburtsabteilungen hatte eine Refer-Rate tber 10 %.

5.3.6 Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft)

§ 55 Dokumentation
(1) Im Gelben Kinderuntersuchungsheft (Anlage 1) werden Durchfiithrung und Ergebnisse
(differenziert nach einseitig/beidseitig) dieser Fritherkennungsuntersuchung sowie ggf. die

Durchfiihrung einer Konfirmationsdiagnostik dokumentiert.

(...)

(4) Folgende Parameter miissen im Rahmen der U3, U4 und U5 {iiberpriift und im Gelben
Heft dokumentiert werden:

— Neugeborenen-Horscreening ist bereits erfolgt und im Gelben Heft dokumentiert

— Neugeborenen-Horscreening selbst durchgefiihrt bzw. veranlasst falls Dokumentation im
Gelben Heft fehlt

— Ergebnisse des Neugeborenen-Horscreenings (Fritherkennungsuntersuchung unauffallig,
Konfirmationsdiagnostik veranlasst, Konfirmationsdiagnostik bereits durchgefiihrt, ange-
borene Horstorung bei Konfirmationsdiagnostik festgestellt, einseitig/beidseitig).

In der Richtlinie ist die Dokumentation des Neugeborenen-Hoérscreenings im Kinderunter-

suchungsheft vorgesehen. Das Heft enthalt eine entsprechende Dokumentationsseite, auf
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der das Screening-ergebnis, ggf. das Ergebnis der KontrollF-AABR und einer padaudio-

logischen Diagnostik, dokumentiert werden kann.

Es wurden 436 Kopien der Dokumentationen im Kinderuntersuchungsheft ausgewertet. In
418 dieser Kopien war ein Erstscreening eingetragen. Bei 18 Kindern fehlte die
Dokumentation eines Erstscreenings. Bei einigen dieser Kinder war jedoch eine Kontroll-
AABR (6) oder padaudiologische Diagnostik (6) dokumentiert. Nur bei 6 Kindern war keiner-
lei Eintrag im Kinderuntersuchungsheft vorgenommen worden. In 245 Fallen wurde ein un-
auffalliges, in 84 ein beidseitig auffalliges und in 89 ein einseitig auffalliges Erstscreening

dokumentiert.

Bei 90 der 173 Kinder, bei denen ein auffalliges Erstscreening dokumentiert wurde, wurde
die Durchfihrung einer Kontroll-AABR dokumentiert. Zusatzlich wurde 9-mal eine Kontroll-
AABR nach unauffalligem Screening und 6-mal eine Kontroll-AABR ohne vorherige
Dokumentation eines Erstscreenings eingetragen. Insgesamt wurden bei 105 Kindern eine
Kontroll-AABR dokumentiert. In 41 Fallen wurde eine unauffallige, in 28 eine beidseitig auf-

fallige und in 36 eine einseitig auffallige Kontroll-AABR dokumentiert.

Bei 27 der 64 Kinder mit auffalliger Kontroll-AABR wurde die Durchflihrung einer padaudio-
logischen Diagnostik dokumentiert. Zusatzlich wurde einmal eine padaudiologische
Diagnostik nach unauffalliger Kontroll-AABR und 40-mal ohne vorherige Kontroll-AABR
dokumentiert. Die padaudiologische Diagnostik war in 36 Fallen unauffallig, in 21 beidseits

auffallig und in 11 einseitig auffallig.

Bei 89 der 147 (60,5 %) Kinder mit auffalligem Screeningergebnis (auffalliges Ergebnis des
Erstscreenings bei fehlender Durchfiihrung einer Kontroll-AABR oder auffalliger Kontroll-

AABR) war keine padaudiologische Abklarung im Kinderuntersuchungsheft dokumentiert.

Tabelle 15: Dokumentation der Abklarung auffélliger Screeningbefunde im Kinder-

untersuchungsheft (Gelbes Heft)

Dokumentation der
padaudiologischen Diagnostik

keine
bds. eins. bds. Dokumen-
unauffallig auffallig auffallig tation Gesamt
im Gelben Heft bds. unauffallig 3 1 0 273 277
dokumentiertes Er-  ginseitig auffallig 21 6 3 54 84
gebnis nach bds. auffallig 10 3 15 35 63
Rescreening keine Dokumentation 2 1 3 6 12
Gesamt 36 11 21 368 436

Die Angaben zwischen der Befragung der Eltern und der Dokumentation im Kinderunter-

suchungsheft stimmten nicht immer Uberein, obwohl den Eltern bei der Befragung das Heft
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vorlag. Ein ein- oder beidseitig auffalliges Screeningergebnis erinnerten 30 der 270 Eltern,
bei deren Kindern ein unauffalliger Screeningbefund im Kinderuntersuchungsheft
dokumentiert wurde. Bei einem Kind mit Dokumentation eines beidseitig auffalligen
Screeningbefunds gaben die Eltern ein unauffalliges Horscreening im Fragebogen an, bei
3 Kindern konnten sich die Eltern nicht an das Ergebnis des Horscreenings erinnern. Dies
konnte darauf hindeuten, dass Eltern nicht immer ausreichend und verstandlich tber die Er-

gebnisse des Horscreenings informiert wurden.

Tabelle 16: Vergleich des im Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft) dokumentierten Screening
ergebnisses mit den Angaben der Eltern

Elternbefragung:
Wie war das Ergebnis des Horscreenings?

Un- einseitig  beidseitig ~ weil} keine

auffallig  auffallig auffallig nicht Angabe Gesamt

im Gelben Heft bds. unauffallig 218 10 20 17 5 270

dokumentiertes  ginseitig auffallig 0 72 6 1 3 82

Ergebnis nach 45 4uffaliig 1 12 47 2 1 63
Rescreening keine

Dokumentation 3 1 4 1 0 9

Gesamt 222 95 77 21 9 424

Eine Kontrolluntersuchung wurde von 256 Eltern erinnert. Von 237 dieser Eltern konnte auch
die Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft ausgewertet werden. Jedoch war in
103 Fallen keine weitere Untersuchung (Kontroll-AABR oder padaudiologische Diagnostik)

dokumentiert.

Tabelle 17: Vergleich der im Kinderuntersuchungsheft dokumentierten Kontrollen mit den
Angaben der Eltern

Elternbefragung:
Wurde eine Kontrolle
durchgeflihrt?
weil} keine

ja nein nicht Angabe Gesamt

Dokumentation Kontroll-AABR dokumentiert 72 3 1 1 77

im Gelben Heft  pad. Diagnostik dokumentiert 35 2 0 1 38
Kontroll-AABR und

pad. Diagnostik dokumentiert 27 1 0 0 28

keine Dokumentation 103 134 26 18 281

Gesamt 237 140 27 20 424

Bei Auswertung der Kopien aus dem Kinderuntersuchungsheft zeigte sich, dass die vorge-
sehene Seite zur ,Dokumentation zur Friherkennung von Hérstérungen bei Neugeborenen®
haufig nicht verwendet wurde. Bei 281 der 436 Dokumentationen (64,4 %) wurde ein eigener

Aufkleber, Stempel, Einlegeblatt oder handschriftliche Notizen zur Dokumentation genutzt.
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Einige Untersuchungsergebnisse lassen sich auf der Dokumentationsseite im Kinderunter-
suchungsheft nicht korrekt abbilden. So war in 44 Fallen (10,1 %) die vorgegebene
Dokumentation nicht passend fir die Eintragung des Screeningergebnisses, so dass
Streichungen oder Erganzungen vorgenommen wurden. Es ist z. B. nicht mdoglich ein
Rescreening mit TEOAE, das haufig durchgefiihrt wird (5.3.4), aber in der Richtlinie nicht
vorgesehen ist, zu dokumentieren. Aullerdem kdnnen einseitig unauffallige Ergebnisse oder
Atresien (Horscreening nicht méglich) nicht dokumentiert werden. In 31 Fallen (7,1 %) war
die Dokumentation falsch eingetragen, z. B. war die padaudiologische Diagnostik bei AABR-

Kontrolle eingetragen.

5.3.7 ,Lost to follow-up“ und Tracking der weiterfiihrenden Diagnostik

Die Horscreening-Zentralen verfolgen in der Regel den Verlauf bei Kindern mit auffalligem
Hoérscreeningergebnis weiter und dokumentieren dies. Aus diesen Daten ist es mdglich,
Aussagen Uber die Konfirmationsdiagnostik zu machen. Aus den Sammelstatistiken sind

dazu keine Aussagen moglich.

Insgesamt wurde bei 10.862 (8.582) der 18.127 (16.995) Kinder mit auffalligem Hoérscreening
durch die Horscreening-Zentralen dokumentiert, dass der Befund weiter abgeklart wurde
(59,9 % bzw. 50,5 %) (Tabelle 18). Bei 7.265 (8.413) der oben genannten 18.127 (16.995)
Kindern (40,1 % bzw. 49,5 %) ist nicht bekannt, ob das auffallige Horscreening je abgeklart
wurde (,lost to follow-up®). Der Anteil der Kinder, die ,lost to follow-up“ waren, variierte
zwischen den Hoérscreening-Zentralen sehr. Wahrend in Bayern 2012 nur 12,0 % der Kinder
Jlost to follow-up® waren, lag der Anteil in anderen Bundeslandern bei bis zu 77 %. Dies
konnte durch unterschiedliche Intensitdt des Trackings und dessen Endpunkt in den
Hoérscreening-Zentralen bedingt sein. Die Endpunkte flr das Tracking auffalliger Befunde
sind je nach Horscreening-Zentrale sehr unterschiedlich gewahlt (5.2.4). Viele Horscreening-
Zentralen tracken bis zur endgiltigen Abklarung bzw. entscheiden im Einzelfall Gber ein
Ende des Trackings. Bei anderen Hoérscreening-Zentralen endet das Tracking friher, z. B.
automatisch nach der ersten Kontrolle (Rheinland-Pfalz). Bei diesen Horscreening-Zentralen
liegt es in der Organisation der Horscreening-Zentrale begriindet, dass viele Kinder ,lost to
follow-up® erscheinen, da spatere Untersuchungsergebnisse einfach nicht mehr dokumentiert
werden. Ob bei diesen Kindern wirklich keine Abklarung des Horscreenings erfolgte oder nur
die Dokumentation fehlt, ist unklar. In Westfalen-Lippe wurde — wie auch in einigen anderen
Hoérscreening-Zentralen mit der gleichen Trackingsoftware - das Ergebnis der Konfirmations-
diagnostik 2011/2012 zunachst in einer Follow-up-Datenbank zwischengespeichert. Die
Daten wurden dann automatisiert an die Trackingdatenbank Ubertragen, dabei konnten die
unvollstandigen Informationen in der Follow-up-Datenbank nicht mit den Kommentaren in der

Trackingsoftware zusammengefihrt werden und flhrten zu einem scheinbar hohen Anteil
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von ,lost to follow-up“-Fallen. Das Beispiel Bayern zeigt, dass es durch ein sehr langes (Uber
Jahre), beharrliches Tracking moglich ist, eine niedrige ,lost to follow-up“-Rate zu erreichen.
Im Jahr 2011 lag die Rate in Bayern noch hdéher, da in dem Jahr Kinder mit einseitig auf-
falligem Screening nicht getrackt wurden. Fur einen geringen Anteil von Kindern lie3 sich
auch in Bayern, trotz des aufwendigen Trackings, die Abklarung eines auffalligen Hor-
screenings nicht sicherstellen. Der haufigste Grund hierflir war, dass Eltern nicht erreicht
werden konnten (z. B. unbekannt verzogen). Weitere Grinde waren, dass Eltern ein weiteres

Tracking ablehnten oder eine Abklarung aus medizinischen Grinden nicht mdglich war.

Bei der Auswertung der Dokumentationen aus dem Kinderuntersuchungsheft war fur
89 (60,5 %) der 147 Kinder mit auffalligem Hérscreening keine weitere Abklarung (padaudio-
logische Diagnostik) dokumentiert. Der Anteil lag hier héher als in den Daten der HOor-
screening-Zentralen. Aus den Sammelstatistiken konnte keine Aussage zur Abklarung auf-

falliger Befunde (inkl. ,lost to follow-up“) gemacht werden.
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Tabelle 18: Daten aus Horscreening-Zentralen, die den weiteren Verlauf dokumentiert haben

davon
Kinder mit Kind "
auffilligem : inder mi
escreente i Kinder ohne .
Hérscreening-Zentrale® Jahr g Kinder Endergebnis lost to follow-up Hérstérung dol-(-um-t-antlert:r
des Horstérung
Screenings Anzahl % Anzahl % Anzahl %
Bavern 2012 100.550 4.364 525 12,0 3.663 83,9 176 4,0
y 2011 96.674 4.180 2.019 48,3 2.052 49,1 109 2,6
Berlin/Brandenbur 2012 49.788 2.971 1.092 36,8 1.831 61,6 48 1,6
g 2011 46.281 3.337 1.390 41,7 1.901 57,0 46 1,4
Hambur 2012 19.254 987 399 40,4 575 58,3 13 1,3
g 2011 17.390 1.077 723 67,1 340 31,6 14 1,3
Hessen 2012 47.485 1.659 501 30,2 1.082 65,2 76 4.6
2011 47.061 1.529 507 33,2 915 59,8 107 7,0
Mecklenbura-Vorbommern 2012 12.580 372 94 25,3 259 69,6 19 51
g-Yorp 2011 12.458 381 94 247 261 685 26 6,8
Nordrhein 2012 31.324 1.386 619 447 695 50,1 72 52
2011 29.960 1.353 683 50,5 593 43,8 77 5,7
Westfalen-Libpe 2012 44 534 3.901 2.722 69,8 1.034 26,5 145 3,7
PP 2011 42.404 2.745 1.741 63,4 881 32,1 123 4.5
2012 24.530 902 692 76,7 183 20,3 27 3,0
Dresden
2011 24.450 906 653 72,1 207 22,8 46 51
Leiozi 2012 8.689 868 377 434 451 52,0 40 4.6
pzig 2011 8.498 790 382 48,4 370 46,8 38 4.8
Sachsen-Anhalt 2012 16.365 717 244 34,0 420 58,6 53 7.4
2011 16.316 697 221 31,7 431 61,8 45 6,5
Gesamt 2012 355.099° ‘|8.’127d 7.265 40,1 10.193 56,2 669 3,7
2011 341.492° 16.995° 8413 495 7951 46,8 631 3,7

@ ohne die Horscreening-Zentralen Oldenburg, Rheinland-Pfalz und Schleswig-Holstein, da dort nicht (vollstandig) dokumentiert
® einschlieRlich einseitige und passagere Horstérungen

¢ ohne 46.320 (46.434) gescreente Kinder aus Oldenburg, Rheinland-Pfalz und Schleswig-Holstein

9 ohne 2.846 (2.981) Kinder mit auffalligem Endergebnis des Screenings aus Rheinland-Pfalz und Schleswig-Holstein
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5.3.8 Kontrolluntersuchungen

§ 52 Durchfiihrungsverantwortung und Qualifikation

(...)

(4) Die ggf. notwendige padaudiologische Konfirmationsdiagnostik wird durch Facharzte fiir
Sprach-, Stimm- und kindliche Horstérungen oder padaudiologisch qualifizierte Facharzte fiir
Hals-, Nasen-, Ohrenheilkunde durchgefiihrt.

Nach einem auffalligen Horscreening ist in der Richtlinie eine padaudiologische Konfirmations-
diagnostik vorgesehen. Die Daten von den Horscreening-Zentralen zeigen jedoch, dass haufig vor
der endgliltigen Abklarung bei einem Padaudiologen weitere Untersuchungen bei anderen Arzten
erfolgten. Diese Untersuchungen werden im Rahmen der Evaluation als Kontrolluntersuchungen
bezeichnet, in Abgrenzung zu dem Begriff Kontroll-AABR, der in der Richtlinie das Rescreening
definiert. Aussagen zu durchgefihrten Kontrolluntersuchungen sind nur aus den Daten der
Horscreening-Zentralen mdglich, in den Sammelstatistiken werden Uber das Screening hinaus-

gehende Untersuchungen nicht erfasst.

Von einigen Horscreening-Zentralen (Berlin/Brandenburg, Dresden, Leipzig, Trackingsoftware
Nenaserv) wurden keine Kontrolluntersuchungen dokumentiert, da hier die Definition aus der Richt-
linie angewandt wurde, d.h. alle Untersuchungen, die nicht zur padaudiologischen Konfirmations-
diagnostik gehéren, wurden zum Screening gezahlt. Fur die Evaluation wurden jedoch alle Unter-
suchungen, die nicht in derselben Einrichtung oder einer kooperierenden Abteilung stattfanden als
Kontrolluntersuchungen definiert. Nach dieser Definition gibt es auch in Berlin/Brandenburg,
Dresden und Leipzig Kontrolluntersuchungen. Dies wurde bei der Datenaufbereitung entsprechend

bericksichtigt.

Neben Padaudiologen filhrten auch HNO- oder Kinderarzten und padaudiologischen Beratungs-
stellen die Kontrolluntersuchungen durch (Tabelle 19 und Abbildung 14). Der Anteil der jeweiligen
Arzte war von Hérscreening-Zentrale zu Horscreening-Zentrale sehr unterschiedlich. In Westfalen-
Lippe, Hessen und Hamburg wurden tber 60 % der Untersuchungen von Padaudiologen durchge-

fuhrt; in Bayern und Berlin/Brandenburg weniger als 25 %.

Durch die Kontrolluntersuchungen konnte die Anzahl der 19.605 (18.450) auffalligen Befunde auf
9.723 (10.863) reduziert werden, da 82,9 % (80,0 %) der Kontrollen zu einem unauffalligen Er-
gebnis fuhrten (Tabelle 19 und Abbildung 14). In einigen Horscreening-Zentralen war das Ergebnis
der Kontrolle haufig nicht bekannt (z. B. Nordrhein bei 26,6 % (39,9 %).

Die Kontrolluntersuchungen wurden haufig auch mit TEOAE (ca. 40 %) durchgefuhrt.

76




Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Ergebnisse

Tabelle 19: Erste Kontrolluntersuchung in Regionen mit Hérscreening-Zentralen

auffilliges K°":"°"' Ort erste Kontrolle Methode erste Kontrolle erste Kontrolle
. . Endergebnis unter- unauffalli
Hérscreening-Zentrale® Jahr des suchung Padaudiologie HNO Sonstige® AABR® TEOAE® 9
s .
creenings Anzahl Anzahl %  Anzahl %  Anzahl % Anzahl  %®  Anzahl % Anzahl %

Bavern 2012 4.364 3.904 778 19,9 1.715 43,9 1.411 36,1 1.361 34,9 2.540 65,1 3.184 81,6
ve 2011 4.180 2.291 522 22,8 886 38,7 883 38,5 932 40,7 1.357 59,2 1.815 79,2
Berlin/Brandenbur 2012 2.971 1.877 281 15,0 902 48,1 694 37,0 748 39,9 1.107 59,0 1.822 97,1
9 2011 3.337 1.980 338 171 888 44,8 754 38,1 727 36,7 1.227 62,0 1.888 95,4
Hambur 2012 987 596 362 60,7 234 39,3 519 87,1 77 12,9 548 91,9
9 2011 1.077 357 272 76,2 85 23,8 236 66,1 121 33,9 335 93,8
Hessen 2012 1.659 1.317 915 69,5 277 21,0 125 9,5 708 53,8 182 13,8 1.003 76,2
2011 1.529 1.132 818 72,3 202 17,8 112 9,9 594 52,5 168 14,8 852 75,3
Mecklenbura-Voroommern 2012 372 234 59 25,2 172 73,5 3 1,3 105 44,9 120 51,3 201 85,9
9 P 2011 381 269 83 30,9 185 68,8 1 0,4 117 43,5 150 55,8 225 83,6
Nordrhein 2012 1.386 973 351 36,1 267 27,4 355 36,5 642 66,0 14 1,4 621 63,8
2011 1.353 1.025 408 39,8 230 22,4 387 37,8 532 51,9 12 1,2 527 51,4
Westfalen-Liope 2012 3.901 1.246 787 63,2 395 317 64 51 785 63,0 4 0,3 976 78,3
PP 2011 2.745 1.053 697 66,2 299 28,4 57 54 790 75,0 6 0,6 781 74,2
Sachsen Dresden 2012 902 219 168 76,7 40 18,3 1" 5,0 127 58,0 92 42,0 180 82,2
2011 906 246 202 82,1 38 15,4 6 24 144 58,5 102 41,5 201 81,7
Sachsen Leipzi 2012 868 483 137 28,4 332 68,7 14 2,9 428 88,6 55 11,4 420 87,0
pzig 2011 790 404 106 26,2 273 67,6 25 6,2 363 89,9 41 10,1 350 86,6
Sachsen-Anhalt 2012 77 515 223 43,3 287 55,7 5 1,0 78 15,1 0 0,0 420 81,6
2011 697 496 219 44,2 268 54,0 9 1,8 73 14,7 0 0,0 423 85,3
Schleswia-Holstein 2012 1.478 562 562 100,0 464 82,6 96 171 507 90,2
9 2011 1.455 228 228 100,0 149 65,4 76 33,3 190 83,3
Gesamt 2012 19.605° 11.926 4.061 34,1 4.387 36,8 3.478 29,2 5.965 58,2 4.287 41,8 9.882 82,9
2011 18.450° 9.481 3.665 38,7 3.269 34,5 2.547 26,9 4.657 58,8 3.260 41,2 7.587 80,0

@ ohne Oldenburg und Rheinland-Pfalz

® Geburtsabteilung, Kinderabteilung, Kinderarzt, padaudiologische Beratungsstellen, ohne Angabe

¢ fehlende % entsprechen Anteil mit fehlender Angabe der Methode

9% gesamt bei Methode nur bezogen auf Falle, in denen die Methode bekannt ist

¢ ohne auffalliges Endergebnis des Screenings in Rheinland-Pfalz, (2012: 1.368, 2011: 1.526), da dort keine Kontrollen dokumentiert
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Nicht selten erfolgten mehrere Kontrolluntersuchungen. In den Daten der Hoérscreening-
Zentralen wurden teilweise bis zu funf Kontrolluntersuchungen vor der padaudiologischen
Konfirmationsdiagnostik dokumentiert. Der Weg zur Diagnose erscheint oft komplizierter und
langwieriger als in der Richtlinie vorgesehen. Auch ist eine Dokumentation mehrerer
Kontrolluntersuchungen im Kinderuntersuchungsheft nicht méglich. Aus Bayern und anderen
Bundeslandern ist bekannt, dass teilweise sehr lange getrackt werden musste, um zu einer
endgultigen Diagnose zu gelangen. Dies gilt insbesondere bei Kindern mit Syndromen oder
Lippen-Kiefer-Gaumenspalten, die oft langwierige Paukenergtisse haben mit der Schwierig-

keit, eine zusatzliche Innenohrschwerhdrigkeit auszuschliefen.

5.3.9 Zusammenfassung Prozessqualitat Teil lll: Dokumentation und weiterer Verlauf

Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft)
e Auf Uber 60 % der Kopien aus dem Kinderuntersuchungsheft war das Screening nicht
wie vorgesehen dokumentiert worden.
e In 10 % der Falle konnte das Screeningergebnis nicht in die Dokumentationsvorlage

eingetragen werden.

Lost to follow-up
e In den Horscreening-Zentralen war fur etwa 40 % der Kinder mit auffalligem

Hdrscreening bei Entlassung keine weitere Diagnostik dokumentiert.

Kontrolluntersuchungen
e Eine erste Kontrolluntersuchung nach auffalligem Screening wurde haufig bei einem
HNO- oder Kinderarzt durchgefihrt.

e Das Ergebnis dieser ersten Kontrolluntersuchung war in 80 % unauffallig.

5.4 Ergebnisqualitit

5.4.1 Pravalenz von Horstérungen

5.4.1.1 Pravalenz aus padaudiologischen Daten

Nach der Literatur wird fir Europa eine Pravalenz von 1,2-1,7 beidseitigen permanenten
Hoérstérungen bei 1.000 Neugeborenen erwartet [1, 2, 33, 39, 40]. Um die Pravalenz von
beidseitigen, konnatalen Hoérstérungen in Deutschland zu berechnen, wurden bundesweit
alle Padaudiologen gebeten, eine Abfragemaske mit Angaben zu Diagnose und Therapie flr
alle in ihrer Abteilung diagnostizierten 2011/2012 geborenen Kinder mit einer beidseitigen,
angeborenen Horstérung von mehr als 3 Monaten Dauer auszufiillen. Auf das Anschreiben
gingen Rickmeldungen von 63 % der Padaudiologen ein, aus zwei Bundeslandern (Saar-

land, Bremen) wurden keine Daten tbermittelt (5.1.3).
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In den Bundeslandern Bayern, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern, Sachsen und Sachsen-
Anhalt, in denen die Horscreening-Zentralen aktiv die padaudiologischen Institutionen (z. B.
durch Vorausflllen der Abfragemasken) unterstitzt haben, lag die Pravalenz der
permanenten Horstérungen nahe am erwarteten Wert. Fur diese 5 Bundeslander errechnet
sich eine mittlere Pravalenz von beidseitigen permanenten Hoérstérungen von 1,3/1.000
Neugeborenen fiir 2011/2012. Passagere Horstorungen wurden nicht bertcksichtigt, da die
Dokumentationsraten und Definition ,passager” in den verschiedenen padaudiologischen

Institutionen sehr unterschiedlich waren.
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Abbildung 11: Funnelplot zur Darstellung der Pravalenzen beidseitiger, konnataler, permanen-
ter Horstorungen

In Abbildung 11 ist die Pravalenz permanenter beidseitiger Horstorungen, berechnet aus den
padaudiologischen Daten fur das Jahr 2012, dargestellt. Das 95 %-Konfidenzintervall
(gestrichelte Linie) bezieht sich auf eine Poisson-Verteilung mit einem angenommenen Er-
wartungswert von 1,3 pro 1.000 (durchgezogene Linie). Als Nenner fur die padaudio-
logischen Daten wurde die Anzahl der Lebendgeborenen nach Wohnort aus der Be-
volkerungsstatistik [30] verwendet. Wie anhand des Funnelplots dargestellt, lag die auf Basis
dieser Erhebung fur die einzelnen Bundeslander berechnete Pravalenz in zehn Bundes-
landern unterhalb des erwarteten Wertes (gestrichelte Linie). Fir eine prazise Pravalenz-
berechnung in Deutschland ware eine hohere Erfassungsrate ndtig gewesen. Bundesweit
waren die Daten von 522 (575) Kindern mit beidseitigen, konnatalen, permanenten Hor-

stérungen durch die padaudiologischen Institutionen Ubermittelt worden. Erwartet wiirden
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876 [KI95 %: 818; 934] Kinder mit solchen Horstérungen im Jahr 2012 und 861 [KI 95 %:
804; 919] im Jahr 2011 (Tabelle 20).

Tabelle 20: Pravalenz beidseitiger konnataler Hérstérungen aus Daten der padaudiologischen

Abfrage
Anzahl bds. erwartete Anzahl
Lebend- .
Bundesland Jahr . Pravalenz konnatale bds. konnataler
geborene - e b
Horstérungen Horstorungen

) 2012 89.477 0,3 23 116 (96; 138)
Baden-Wiirttemberg 2011 88.823 0,2 20 115 (95;137)
Bavern 2012 107.039 1,2 129 139 (117;163)
ve 2011 103.668 11 110 135 (113; 158)
Beriin 2012 34.678 0,9 30 45  (32;59)
2011 33.075 0,9 29 43 (31;56)
Brandenbur 2012 18.482 0,5 9 24 (15; 34)
9 2011 18.279 0,6 11 24 (15; 34)
Bremen 2012 5.639 0,0 0 7 (3:13)
2011 5.388 0,2 1 7 (2:13)
Harmbur 2012 17.706 0,2 4 23 (14;33)
9 2011 17.125 0,2 3 2 (14;,32)
Hessen 2012 51.607 1,3 67 67 (52 84)
2011 51.479 1,5 79 67  (51;83)
2012 12.715 1,3 17 17 (9; 25)
Mecklenburg-Vorpommern 2011 12.638 16 20 16 (9: 25)
Niedersachsen 2012 61.478 0,5 32 80  (63;98)
2011 61.280 0,9 53 80  (63;98)
. 2012 145.755 0,7 109 189 (163;217)
Nordrhein-Westfalen 2011 143.097 08 113 186 (160; 213)
. 2012 31.169 0,7 23 41 (29;53)
Rheinland-Pfalz 2011 31.081 0.7 22 40 (28:53)
2012 6.878 0,0 0 9 (4; 15)
Saarland 2011 7.088 0,0 0 9 (4: 16)
Sachsen 2012 34.686 1,2 40 45  (32;59)
2011 34.423 15 53 45  (32;58)
2012 16.888 18 30 2 (13;32)
Sachsen-Anhalt 2011 16.837 1,9 32 2 (13;32)
. . 2012 22.005 0,4 8 29 (19;40)
Schleswig-Holstein 2011 21.331 0.2 5 28 (18:38)
Thiringen 2012 17.342 0,1 1 23 (14;32)
9 2011 17.073 1,0 17 2 (13;32)
beutechiand 2012 673.544 0,8 522 876 (818, 934)
2011 662.685 0,9 575 861  (804;919)

@ Lebendgeborene nach Wohnort aus der Bevilkerungsstatistik (destatis)
® bei einer angenommenen Pravalenz von 1,3/1.000 Lebendgeborene
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5.4.1.2 Pravalenz aus den Daten der Horscreening-Zentralen

Auch einige Horscreening-Zentralen dokumentieren diagnostizierte Horstorungen. Von den
Hoérscreening-Zentralen Bayern, Berlin-Brandenburg, Hamburg, Hessen, Mecklenburg-
Vorpommern, Nordrhein, Westfalen-Lippe, Sachsen, Sachsen-Anhalt und Schleswig-
Holstein lagen Daten vor. Insgesamt wurde durch die Hérscreening-Zentralen bei 391 (381)
Kindern eine beidseitige HOrstérung dokumentiert. Da in den Hdrscreening-Zentralen die
Screeningergebnisse schon kurz nach Geburt vorliegen, kann von konnatalen Horstérungen

ausgegangen werden, obwohl dies nicht explizit dokumentiert wurde.

5.4.1.3 Pravalenz aus Sekundirdaten

In der DRG-Statistik gibt es keinen eindeutigen Diagnoseschlussel fur beidseitige, konnatale,
permanente Horstorungen. Fir Horstérungen durch Schallleitungs- und Schallempfindungs-
stérung werden die ICD-10 Codes H90.0 — H90.8 genutzt. Als relevant fir die Evaluation
wurden nur die ICD-10 Codes H90.3 (beidseitiger Hoérverlust durch Schallempfindungs-
stérung), H90.5 (Horverlust durch Schallempfindungsstérung, nicht ndher bezeichnet), H90.6
(kombinierter beidseitiger Horverlust durch Schalleitungs- und Schallempfindungsstérung)
und H90.8 (kombinierter Horverlust durch Schalleitungs- und Schallempfindungsstorung,
nicht naher bezeichnet) angesehen. Ausgeschlossen werden bei diesen H90-Codes er-
worbene Horstérungen bei Horsturz und Horverlust durch Larm oder ototoxische

Medikamente; ob die Horstérungen allerdings konnatal sind, ist unbekannt.

In der DRG-Statistik werden Diagnosedaten pro Behandlungsjahr nach Alter des Patienten
erhoben. Ein eindeutiger Bezug zu den Geburtsjahrgangen 2011/2012 kann nicht hergestellt
werden. Als beste Annaherung einer Diagnosestellung einer beidseitigen Horstérung fir
2011 geborene Kinder bis zum Alter von 3 Jahren wurden die Diagnosedaten aus dem Jahr
2011 fUr das Alter 0 Jahre, aus dem Jahr 2012 flir das Alter 1 Jahr, aus dem Jahr 2013 fiur
das Alter 2 Jahre und aus dem Jahr 2014 fir das Alter 3 Jahre addiert. Analog wurde fiir das
Geburtsjahr 2012 verfahren.

Insgesamt wurde bei 778 (961) Kindern die Hauptdiagnose einer Hérstérung und bei
1.117 (1.339) Kindern die Nebendiagnose einer Horstorung gestellt. Bezogen nur auf die
Hauptdiagnosen entspricht dies einer Pravalenz von 1,16 (1,45)/1.000 Kinder. Die Anzahl
der diagnostizierten Horstorungen pro Bundesland ist auch hier sehr unterschiedlich. Die
Pravalenz schwankt von 0,23/1.000 Kinder in Hamburg und Schleswig-Holstein bis zu
2,34/1.000 Kinder in Rheinland-Pfalz. Addiert man die Nebendiagnosen hinzu, steigt die
Pravalenz auf 2,81 (3,47)/1.000 Kinder. Dies liegt deutlich tUber der erwarteten Pravalenz von
1,2-1,7/1.000 [33].

Insgesamt stellt die DRG-Statistik keine aussagekraftige Datenquelle zur Erhebung der Pra-

valenz von beidseitigen konnatalen Hérstérungen dar, da kein eindeutiger ICD-10 Code
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vorhanden ist. Einerseits bleibt unklar, welche verschiedenen Krankheitsbilder unter der
Kategorie H90 verschlisselt werden, andererseits scheint auch die Verwendung der
maoglichen Subkategorien der H90 Kategorie eher abhangig von Bundesland oder Padaudio-

logie zu sein.

Das Zentralregister flr kindliche Hoérstérungen kénnte eine weitere Datenquelle fir die
Schatzung der wahren Pravalenz in Deutschland darstellen. Trotz wiederholter intensiver
Nachfrage wurden die Daten fir die Evaluation (ohne Begriindung) nicht zur Verfligung ge-

stellt.

5.4.2 Diagnosestellung

§ 51 Grundsitze des Neugeborenen-Horscreenings

(...)
(4) Bei einem auffalligen Befund in dieser Kontroll-AABR soll eine umfassende padaudio-
logische Konfirmationsdiagnostik bis zur 12. Lebenswoche erfolgen.

§ 56 Evaluation
(...)

(2) Zielparameter fiir die Evaluation sind insbesondere (...)
— Zeitpunkt der Diagnosestellung und Therapieeinleitung,

(...)

Art der Horstorung, Schweregrad, Verlauf, Typ

Bei der Auswertung der padaudiologischen Abfrage wurden 1.097 Datensatze (2012: 522;
2011: 575) mit einer validierten beidseitigen, permanenten, Horstérung bertcksichtigt. Aus
diesen wurden die Angaben fur 279 (291) Kinder zum Verlauf, fir 513 (559) zur Art der Hor-
stérung und fir 482 (508) Kinder zum Schweregrad ausgewertet.

Die diagnostizierten beidseitigen Hoérstérungen wurden bei 107 (117) Kindern (22,2 % bzw.
23,0 %) als geringgradig, bei 180 (181) Kindern (37,3 % bzw. 35,6 %) als mittelgradig und
bei 73 (83) Kindern (15,1 % bzw. 16,6 %) als hochgradig eingestuft, 122 bzw. 127 der Kinder
(25,3 % bzw. 25,0 %) hatten nur Horreste bzw. waren gehérlos. Dies entspricht in etwa der
Verteilung in der Literatur, wobei geringgradige Hoérstérungen oft gar nicht erfasst werden
[3, 38, 41]. Bei 40 (67) Kindern (7,7 % bzw. 11,7 %) fehlte eine Angabe zum Schweregrad

der Hoérstoérung.

Angaben zum Verlauf der Horstérung fehlten bei 243 (284) Kindern. Bei 264 (269) Kindern
wurde eine permanente Hoérstdérung angegeben. Progrediente Verlaufe (13 bzw. 19) oder

Hoérstérungen mit einem ,late-onset” (3 bzw. 2) wurden selten dokumentiert.
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Bei 416 (434) Kindern (mehr als drei Viertel) wurde eine Schallempfindungsschwerhérigkeit
diagnostiziert, 75 (41) Kinder hatten eine mehr als drei Monate andauernde Schalleitungs-

schwerhorigkeit, 56 (50) eine kombinierte Schwerhdorigkeit (fehlend 9 bzw.16).

Alter bei Diagnose

Eine frihe Diagnosestellung und Einleitung der Therapie ist wichtig flr die sprachliche,
psychosoziale und intellektuelle Entwicklung des Kindes. Deshalb sieht die Richtlinie eine
Diagnosestellung bis zum dritten Lebensmonat vor.

Der Mittelwert des Alters bei Diagnosestellung lag bei 6,43 (8,82) Monaten, der Median bei
4 (5) Monaten mit einer Spannweite von 0-46 (0-60) Monaten. Im Vergleich zum Jahr 2011
war das Diagnosealter im Jahr 2012 signifikant niedriger (Mann-Whitney-U-Test, p<0,05).
Bei ca. 40 % der Kinder mit diagnostizierter Horstérung wurde die Diagnose, wie in der
Richtlinie vorgesehen, innerhalb der ersten drei Lebensmonate gestellt. Bei 62 (115) Kindern
wurde die Diagnose jedoch erst nach zwoIf Monaten gestellt. Der Anteil der Kinder mit spater
Diagnosestellung (>12 Monate) hat sich von 2011 (20,0 %) zu 2012 (11,9 %) deutlich ver-
ringert (Tabelle 21). Die spateste dokumentierte Diagnosestellung fand im 46. (60.) Lebens-
monat statt. Von den spat diagnostizierten Kindern hatten 25 (37) weitere Erkrankungen,
5 (5) waren Frihgeborene <32.SSW; bei 12 (26) Kindern war ein unauffalliges Hoérscreening
oder eine unauffallige Kontrolle 10 (26) dokumentiert. In Einzelféllen wurde schon vor der
endgultigen Diagnosestellung mit einer Therapie begonnen. In anderen Fallen wurde die
Diagnose verzogert, weil das Kind zur weiteren Diagnostik nicht mehr erschienen ist oder die
Eltern zunachst eine weitere Diagnostik explizit ablehnten. Fir einen Teil der Falle ist jedoch

nicht erklarlich, warum die Diagnosestellung so spat erfolgte.

Bei 427 (460) Kindern (ca. 80 %) mit dokumentierter Horstérung wurde der Verdacht auf eine
Hoérstérung durch das Neugeborenen-Hoérscreening gestellt. Auch bei sehr frihem Verdacht
verging einige Zeit bis zur endglltigen Diagnosestellung. Aus den Daten der Horscreening-
Zentralen ist bekannt, dass oft mehrere Kontrolluntersuchungen bis zur endgultigen
Diagnosestellung noétig sind und deshalb der vorgesehene Diagnosezeitpunkt mit drei

Monaten schwer zu erreichen ist.

Aus Bundeslandern ohne Horscreening-Zentrale lagen nur wenig padaudiologische Daten
vor (Tabelle 20). Vermutlich aufgrund der geringen Fallzahlen aus diesen Regionen konnten
keine deutlichen Unterschiede im Diagnosealter zwischen den Bundeslandern festgestellt
werden. Die Unterschiede in der Vollstandigkeit und Qualitadt des Screenings zwischen den

Bundeslandern spiegelten sich nicht im Alter bei Diagnosestellung wider.
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Tabelle 21: Alter bei Diagnosestellung

Alter bei o
Diagnosestellung Anzahl b
. 2012 210 40,2
bis 3 Monate 2011 218 37,9
. . 2012 158 30,3
uber 3 bis 6 Monate 2011 147 256
. . 2012 56 10,7
tiber 6 bis 9 Monate 2011 54 9,4
. . 2012 29 5,6
tiber 9 bis 12 Monate 2011 28 4,9
. . 2012 41 7,9
uber 12 bis 24 Monate 2011 56 9,7
. . 2012 18 3,4
uber 24 bis 36 Monate 2011 35 6.1
. 2012 3 0,6
iiber 36 Monate 2011 24 4.2
2012 7 1,3
unbekannt 2011 13 2.3
2012 522 100
Gesamt
2011 575 100

Bei Kindern mit auffalligem Horscreening (442 bzw. 474) wurde die Diagnose im Median mit
4 (4) Monaten gestellt, bei Kindern mit unauffalligem Hoérscreening (23 bzw. 36) im Median
mit 14 (20) Monaten gestellt. Damit wurde bei Kindern mit einem unauffalligen Hérscreening
die Diagnose signifikant (Mann-Whitney-U-Test, p<0,001) spater gestellt als bei Kindern mit

auffalligem Horscreening.

5.4.3 Therapie

§ 56 Evaluation
(-..)

(2) Zielparameter fiir die Evaluation sind insbesondere (...)
— Zeitpunkt der Diagnosestellung und Therapieeinleitung,

(...)

Alter bei Therapiebeginn

Bei 283 (285) Kindern (54,2 % bzw. 49,6 %) wurde die Therapie innerhalb der ersten
6 Monate begonnen (Tabelle 22). Der Median des Alters bei Therapiebeginn lag bei
5 (6) Monaten. Das alteste Kind war bei Therapiebeginn 46 (56) Monate alt, das jlingste
1 (0) Monat(e). Bei den meisten Kindern wurde die Therapie entweder direkt nach der
Diagnosestellung oder innerhalb von drei Monaten danach begonnen. In einzelnen Fallen

dauerte es jedoch nach der Diagnosestellung noch sehr lang bis eine Therapie begonnen
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wurde (im langsten Fall mehr als 2 (3) Jahre). In einigen Fallen wurde eine Therapie auch

schon vor der endgultigen Diagnosestellung begonnen.

Tabelle 22: Alter bei Therapiebeginn

?::rra':)?iebeginn Anzahl ”
bis 3 Monate ggﬁ 12: 3252;
tiber 3 bis 6 Monate ggﬁ 122 ggg
tiber 6 bis 9 Monate ggﬁ g; 138
iiber 9 bis 12 Monate ggﬁ gf,‘, 2:2
iiber 12 bis 24 Monate ggﬁ ;‘3 12:8
iber 24 bis 36 Monate ggﬁ g? g:i
tiber 36 Monate ;81? 2:1)’ g?
unbekannt 581? gg 138
Gesamt 2012 o o

2011 575 100

Fruhférderung
Far 269 (290) Kinder (51,5 % bzw. 50,4 %) wurde angegeben, dass sie Horfrihforderung
bekommen. Nur fir 12 (13) Kinder (2,3 %) wurde angegeben, dass sie eine Gebardenfrih-

forderung bekommen.

Art der Therapie

Bei 351 (360) Kindern (67,2 % bzw. 62,6 %) wurden beide Ohren mit Horgeraten versorgt,
55 (65) Kinder (10,5 % bzw.11,3 %) erhielten beidseits ein Cochlea Implantat (Cl), 21 (32)
(4,0 % bzw. 5,6 %) auf einer Seite ein Cl und auf der anderen Seite ein Hérgerat und 8 (14)
einseitig ein Horgerat (1,5 % bzw. 2,4 %). Bei 16 (31) Kindern (3,1 % bzw. 5,4 %) wurde nur
eine beidseitige Parazentese als Therapie durchgefuhrt. Bei 71 (71) Kindern (13,6 % bzw.
12,3 5) war die Therapie nicht bekannt. Bei den Kindern, die mit Horgeraten versorgt wur-
den, wurde in einigen Fallen vor der Hoérgerateversorgung eine Parazentese durchgeflihrt.
Die Kinder, die mit einem CI versorgt wurden, wurden haufig vorher mit einem Horgerat ver-
sorgt. Einige Kinder haben auch erst eine Parazentese, dann Horgerate und schliellich ein

Cl bekommen.
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Horgerateversorgung beim Saugling/Kleinkind aus Daten der KBV

Aus Daten der KBV liegen Daten zur Horgerateversorgung beim Saugling, Kleinkind oder
Kind (GOP 20338) vor. Im Jahr 2012 wurde diese Position bei Kindern unter einem Jahr nur
51-mal abgerechnet, bei Kindern im Alter von 1 Jahr 53-mal und bei Kindern im Alter von
2 Jahren 38-mal. Insgesamt liegen diese Zahlen weit unter der erwarteten Anzahl an Hoér-
gerateversorgungen. Bei einer Pravalenz von ca. 1,3/1.000 Kindern werden pro Jahr in
Deutschland ca. 880 Kinder mit einer Horstorung erwartet, von denen die meisten mit einem

Hoérgerat versorgt werden.

Cl-Operationen (Daten aus DRG-Statistik)

Aus der Fallpauschalen bezogenen Krankenhausstatistik (DRG-Statistik) liegen Daten Gber
Cl-Operationen bei 2011/2012 geborenen Kindern vor. In den Jahren 2012-2014 (2011-
2014) wurden bei 2012 (2011) geborenen Kindern 66 (66) beidseitige Cl-Operationen und
205 (287) einseitige Cl-Operationen angegeben.

5.4.4 Giitekriterien des Screenings

In den Daten der Horscreening-Zentralen wurde bei 10.862 (8582) Kindern mit einem auf-
falligen Screening das Screeningergebnis endgultig abgeklart. Bei 669 (631) der Kinder
wurde eine HOorstérung diagnostiziert, bei 10.193 (7.951) Kindern wurde eine Hoérstorung
ausgeschlossen. Bei 7.265 (8.413) Kindern (40,1 % bzw. 49,5 %) wurde eine Abklarung des
auffalligen Screenings nicht dokumentiert (,lost to follow-up®). Der positive pradiktive Wert
(ppv) liegt, unter der Annahme, dass sich die Pravalenz in der Gruppe mit nicht abgeklarten

Befunden (,lost to follow-up®) und abgeklarten Befunden entspricht, bei 6,2 % (7,4 %).

Die aus den Daten der Horscreening-Zentralen berechnete Spezifitat liegt ohne Berilicksich-
tigung des ,lost to follow-up® bei 97,1 %. Werden die Daten der Kinder ohne dokumentierten
Endbefund einbezogen, so liegt der Wert bei 95,1 %. In der Literatur wird unter optimalen

Bedingungen eine Spezifitat von 98,5 % genannt [1].

In der padaudiologischen Abfrage wurde auch das Ergebnis des Horscreenings bei Kindern
mit diagnostizierter beidseitiger, konnataler, permanenter Horstorung erfragt. 442 (474) von
465 (510) Kindern mit diagnostizierter Horstérung, bei denen das Ergebnis des Hor-
screenings bekannt war, hatten ein auffalliges Horscreening. Damit ist die aus dieser Erhe-
bung berechnete Sensitivitat 95,1 % (92,9 %). Die in der Literatur beschriebene Sensitivitat
liegt bei 92 % [1, 5]. Ein unauffalliges Horscreening hatten 23 (36) von 465 (510) Kindern
(4,9 % bzw. 7,1 %) mit einer diagnostizierten Hoérstérung, bei denen das Ergebnis des
Hoérscreenings angegeben wurde. Einzelne Kinder mit unauffalligen Screeningbefunden
waren auch den Horscreening-Zentralen bekannt. Da fur die Kinder mit unauffalligem

Screeningergebnis nicht feststeht, ob die Horstérung zum Zeitpunkt des Screenings schon
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bestand (progrediente bzw. late-onset Hoérstérungen), ist es unklar, ob sie durch das
Screening hatten gefunden werden kénnen. Bei 3 (3) Kindern mit diagnostizierter Horstorung

war kein Horscreening durchgefihrt worden.

Tabelle 23: Ergebnis des Horscreenings bei Kindern mit diagnostizierter
beidseitiger Horstorung

Ergebnis des

i : Anzahl %
Horscreenings
2012 401 7
bds. auffillig 0 ) >
2011 426 74,1
. 2012 23 4.4
unauitra |g 2011 36 6,3
e s 2012 41 7.9
einseitig auffallig 2011 48 8,3
icht durchgefiihrt 2012 > o
nicht durchgefii 2011 3 0,5
- ekannt 2012 54 10,3
unbekann 2011 62 10,8
2012 522 100
Gesamt
2011 575 100

Bei 27 von 442 (42 von 474) Kindern mit diagnostizierter Horstérung und auffalligem
Screening (6,1 % bzw. 8,9 %) war eine durchgefihrte Kontrolluntersuchung unauffallig, so
dass dem Verdacht einer Horstérung zunachst nicht weiter nachgegangen und die Diagnose
mit Verzogerung gestellt wurde. Wenn eine vorherige Kontrolle unauffallig war, wurden
Kinder spater diagnostiziert. Ein Mann-Whitney-U-Test zeigte einen signifikanten Unter-

schied im Median des Diagnosealters (p<0,05 bzw. p<0,001).
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5.4.5 Zusammenfassung Ergebnisqualitit

e Die Pravalenz einer beidseitigen, permanenten, konnatalen Horstérung wurde auf
Basis der vorliegenden Daten auf etwa 1,3:1.000 Neugeborenen geschatzt. Dies ent-
spricht den Angaben in der Literatur flr Europa.

e Bei 70,5 % (63,5 %) der Kinder, von denen Diagnose-Daten vorlagen, erfolgte die
Diagnosestellung bis zum 6. Lebensmonat.

e Im Vergleich zum Jahr 2011 war der Median des Diagnosealters im Jahr 2012
signifikant niedriger.

e Bei etwa 60 % der Kinder wurde mit der Therapie bis zum 6. Lebensmonat begonnen.

e Bei 3,7% (3,7 %) der Kinder mit auffalligem Screeningergebnis wurde eine Hor-
stérung diagnostiziert, bei 56,2 % (46,8 %) wurde eine Hoérstérung ausgeschlossen
und bei 40,1 % (49,5 %) war kein abschlieBendes Ergebnis dokumentiert (,lost to
follow-up®).

e Bis zu 7 % der Kinder mit diagnostizierter HoOrstérung hatten ein unauffalliges
Screeningergebnis.

e Bei bis zu 9 % der Kinder brachte eine Kontrolluntersuchung nach einem auffalligen
Screeningergebnis zunachst ein unauffalliges Ergebnis, bevor doch eine Hoérstérung
diagnostiziert wurde (Kontrolle falsch negativ).

e Im Jahr 2012 lag der positive pradiktive Wert bei 6,2 %, die Spezifitat bei 97,1 % und
die Sensitivitat bei 95,1 %.
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6 Diskussion

6.1 Diskussion der Datengrundlage

6.1.1 Datengrundlage

In der Richtlinie sind primar nur Sammelstatistiken als Datengrundlage fir die Evaluation des
Hoérscreenings vorgesehen. Diese sind jedoch fur viele Fragestellungen nicht ausreichend.
Sie erlauben zum Beispiel keinerlei Aussage zur Prozessqualitat aulRerhalb des stationaren
Bereiches oder zur Ergebnisqualitat des Horscreenings.

Aus diesem Grund mussten zusatzliche Datenquellen fir die Evaluation herangezogen
werden. Die Einzeldatensatze der Horscreening-Zentralen und die Erhebung der pad-
audiologischen Daten ermdglichten es, diese Datenliicken, zumindest teilweise, zu schlieen
und detailliertere Aussagen zu Prozessqualitdt und Aussagen zur Ergebnisqualitdt zu
machen. Eine Evaluation des Horscreenings im ambulanten Bereich war mit den vor-
liegenden Daten nur sehr eingeschrankt moglich.

Die Datenerhebungen waren mit zahlreichen Herausforderungen verbunden. Im Folgenden

sollen die Schwierigkeiten kurz diskutiert werden.

6.1.2 Anzahl der Geburts- und Kinderabteilungen in Deutschland

Das Neugeborenen-Hérscreening wird in der Regel von verschiedenen Personen und mit
unterschiedlichen Geraten in den geburtshilflichen und neonatologischen Abteilungen eines
Krankenhauses, jeweils unabhangig voneinander, durchgefiihrt. In den Sammelstatistiken
und den Daten der Horscreening-Zentralen liegen die Angaben meist getrennt fir jede
einzelne Abteilung vor. Fir die Evaluation war die Identifikation aller geburtshilflichen und
neonatologischen Abteilungen daher eine grundlegende Voraussetzung. Diese erwies sich

als sehr schwierig und zum Teil ohne Kenntnis der ortlichen Strukturen nahezu unmaglich.

Ein grundsatzliches Problem liegt darin, dass die fur die Evaluation notwendige Definition
von ,Abteilung® und ,Krankenhaus® nicht der Erfassung der Krankenhauser im Krankenhaus-
verzeichnis (hier ist oft nur der Hauptsitz eines Krankenhausverbundes aufgelistet) und auch
nicht unbedingt der Erfassung in den Daten der esQS entspricht. Ein weiteres Problem
stellen Krankenhaus-Fusionierungen und Tragerwechsel dar, die die Situation uniber-
schaubar machen. Mehrere Kinderkrankenhduser haben ,Zweigstellen“ in Geburtsklinken,
die in den Horscreeningdaten als eigene Kinderabteilung erfasst wurden. Auch sind An-
gaben, die die Krankenhduser eindeutig identifizieren und somit die Bestimmung der exakten
Anzahl an Krankenhdusern und Abteilungen vereinfachen wirden, wie z. B. das in der

Qualitatssicherung verwendete Institutionskennzeichen, fir die Evaluation des Hor-
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screenings nicht geeignet, da dieses in der Regel nur im Qualitatsmanagement der Kranken-

hauser bekannt ist und sich nicht in den Horscreeningdaten wiederfindet.

Da das Krankenhausverzeichnis alleine nicht ausreichend fur die Erfassung aller Abteilungen
war, wurden die Daten mit den Angaben der Horscreening-Zentralen, den Adresslisten der

esQS-Stellen und den Rickmeldungen der Krankenhduser und Abteilungen abgeglichen.

Abteilungen fehlten im Krankenhausverzeichnis u. a. aus folgenden Griinden:

- Im Krankenhausverzeichnis waren nur etwa 95 % der Krankenhauser aufgefiihrt, da
die Aufnahme in das Verzeichnis freiwillig ist.

- Einige Krankenhauser waren im Krankenhausverzeichnis als eine Einrichtung ge-
listet, verfligten aber Gber mehrere Einrichtungen an unterschiedlichen Standorten.

- Nur der Trager, der mehrere Krankenhauser betreibt, war im Krankenhausverzeichnis
gelistet.

- Einige Kinderkrankenhduser waren nur einmal gelistet, obwohl sie weitere Stationen

in Geburtsabteilungen betrieben.

Aus folgenden Griinden waren Abteilungen flr die Evaluation nicht relevant:

- Rulckmeldung der Abteilung: ,keine Versorgung von Neugeborenen®. Dies liegt z. B.
daran, dass im Krankenhausverzeichnis nur die Angabe ,Frauen/Geburt® steht und
somit nicht erkennbar ist, ob auch Geburten in der Abteilung stattfinden oder es sich
um eine reine Abteilung flr Frauenheilkunde handelt.

- Bei einigen Privat-Krankenhausern, die im Krankenhausverzeichnis als eigenes
Krankenhaus aufgeflhrt waren, handelte es sich nicht um eigenstandige Kranken-
hauser, sondern nur um einige private Betten in einem anderen Krankenhaus.

- Krankenhauser, die vor 2011 geschlossen wurden, aber noch im Krankenhaus-

verzeichnis aufgelistet waren.

Aufgrund der geforderten Pseudonymisierung der Leistungserbringer in den Einzeldaten-
satzen der Horscreening-Zentralen konnten nicht alle Widerspriiche in den verschiedenen

Datenquellen aufgeklart werden.

6.1.3 Daten aus Horscreening-Zentralen

Alle Horscreening-Zentralen haben die Datenerhebung fiir die Evaluation unterstitzt und
(auBer Tharingen und Vechta) anonymisierte Einzeldatensatze zur Verfigung gestellt. Die
meisten Einzeldatensatze boten eine sehr gute Dokumentation des Screenings. Angaben zu
Diagnostik und Therapie waren in den Hérscreening-Zentralen seltener vorhanden. Die
Hoérscreening-Zentralen arbeiten mit unterschiedlichen Endpunkten und auf Basis

verschiedener struktureller, datenschutzrechtlicher und gesetzlicher Regelungen. Sie
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verwenden zur Dokumentation unterschiedliche Datenbanksysteme, die durchweg auf die
Trackingaufgaben ausgerichtet und daflir auch gut geeignet sind. In vielen Fallen liel3en sich
aber daraus nicht alle fiir die Evaluation benétigten Daten herauslesen. Dies betraf vor allem
Informationen zur weiterfiihrenden Diagnostik. Vor diesem Hintergrund lassen sich auch die
Ergebnisse in der Prozessqualitat (Vollstandigkeit, ,lost to follow-up“-Rate) zwischen den
Regionen mit Hoérscreening-Zentralen nur bedingt vergleichen. Um einen Vergleich der
Daten zu ermdglichen, mussten trotz genauer Vorgaben zu Definition und Auspragungen der
Variablen einige Angaben mit erheblichem Aufwand umkodiert oder angepasst werden. Dies
betraf insbesondere die Definition von Rescreening und Kontrolluntersuchungen. Zum Teil
konnten die Daten aus Rheinland-Pfalz und Oldenburg nicht vereinheitlicht werden, da die

erfassten Daten zu sehr abwichen.

Zur Sicherstellung der Vollstandigkeit scheint der Abgleich mit Daten aus dem Stoffwechsel-
screening (Sachsen, Sachsen-Anhalt) oder Geburtenblchern (Mecklenburg-Vorpommern)
am effektivsten. Unter dem Gesichtspunkt einer moglichst niedrigen ,lost to follow-up“-Rate
ware ein Tracking bis zur endgultigen Abklarung der kontrollbedurftigen Befunde sowie eine
konsequente Rickmeldung der durchgefiihrten Kontrolluntersuchungen und Bestatigungs-

diagnostik anzustreben.

6.1.4 Sammelstatistiken

Die Daten der Sammelstatistiken waren in vielen Fallen unvollstdndig oder unplausibel. Da-
durch waren Screeningraten und Refer-Raten teilweise nicht berechenbar, so dass diese
Datenquelle fur die Evaluation nur bedingt verwertbar waren. Einer der Grinde fur die man-
gelhafte Datenqualitat liegt sicherlich darin, dass etwa der Halfte aller Abteilungen nicht be-
kannt war, dass eine Sammelstatistik fur das Horscreening geflihrt werden sollte. Die Daten
konnten von diesen Abteilungen nicht oder nur teilweise zur Verfigung gestellt werden. In
vielen Fallen wurden sie retrospektiv, soweit méglich, aus diversen Routinedokumentationen
zusammengestellt. Einige Abteilungen haben nur Daten zur Organisation des Horscreenings
Ubermittelt.

Um eine bessere Datenqualitdt der Sammelstatistiken zu erhalten, hatte die Richtlinie und
die darin enthaltenen Anforderungen an die Dokumentation bereits zum Zeitpunkt des In-
krafttretens besser bekannt gemacht werden sollen. Die Krankenhausgesellschaften der
Lander haben zwar Uber das Inkrafttreten der Richtlinie informiert, inwieweit die Richtlinie
Uber diesen Verteiler im Detail bekannt gemacht und auf die Dokumentation hingewiesen
wurde, ist unbekannt. Ferner gilt es zu beachten, dass die Informationen wirklich bei den
zustandigen Personen ankommen. Dies scheint ein generelles Problem zu sein. Auch das
Anschreiben des LGL, das an die Leiter der Abteilungen gerichtet war, hat haufig zunachst

die fur die Erstellung der Sammelstatistiken zustéandigen Personen nicht erreicht. Die
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Ansprechpartner fir die Sammelstatistiken waren in den Krankenhausern an sehr unter-
schiedlichen Stellen (z. B. Qualitdtsmanagement, Krankenpflegepersonal, Arzte, EDV) ange-
siedelt.

Eine Herausforderung stellte der Umfang der Datenerhebung dar, der fiir eine valide
Evaluation bendétigt wird. Die Dokumentation sollte moglichst knapp gefasst sein und
dennoch alle notwendigen Informationen enthalten, um alle relevanten Fragestellungen be-
antworten zu konnen. Die in der Richtlinie genannten Parameter reichen fur viele Frage-
stellungen der Evaluation nicht aus. Der flr die Evaluation entwickelte Erhebungsbogen, der
alle relevanten Informationen abfragte, erwies sich als recht umfangreich und zu detailliert,
um von den meisten Abteilungen vollstandig ausgefullt werden zu kdnnen. Viele Abteilungen
haben (telefonisch oder als Kommentar in dem Erhebungsbogen der Sammelstatistik) ge-
aulert, dass sie sich im Vorhinein ein Erfassungstool oder einen Musterbogen zur
Dokumentation des Hoérscreenings gewtlinscht hatten. Es ist anzunehmen, dass dies die
Datenqualitdt erheblich verbessert hatte. Fir zuklnftige Evaluationen, auch anderer
Screeninguntersuchungen, ware anzuraten, derartige Dokumentationsvorlagen im Vorhinein
bereitzustellen. Dies wirde einerseits die zu dokumentierenden Daten klarer definieren
andererseits auch die Aufmerksamkeit der Leistungserbringer auf die Notwendigkeit der

Dokumentation richten.

6.1.5 Daten der esQS

Schwierigkeiten bei der Datenerhebung

Die Bereitstellung der Daten der esQS gestaltete sich schwierig. Die rechtliche Situation
musste erst durch den G-BA und das BMG geklart werden. Auf’erdem konnten die Daten
nicht, wie geplant, zentral iber das AQUA-Institut bereitgestellt werden, sondern mussten bei
allen 17 Landesstellen flr Qualitatssicherung einzeln angefordert werden. Die Daten-
erhebung wurde dadurch verzdgert. Fir die Bereitstellung der Daten musste der Lenkungs-
ausschuss der Landesstellen fiur Qualitatssicherung oder jedes einzelne Krankenhaus (in

Brandenburg) zustimmen.

Eignung der Daten fur die benotigten Zwecke

Fur die Berechnung des Nenners der Screeningraten war geplant, die Anzahl der verlegten
und frihentlassenen Kinder aus den Daten der esQS von der Anzahl der Lebendgeborenen
abzuziehen, da davon ausgegangen wurde, dass diese Kinder in der Regel nicht mehr in der
Geburtsabteilung gescreent werden. Es zeigte sich jedoch, dass diese beiden Angaben nicht
genutzt werden konnten, da sich die Angaben in den Sammelstatistiken der Abteilungen zur
Anzahl der verlegten und frihentlassenen Kinder erheblich von den entsprechenden Daten
der esQS unterschieden. Nach den Daten der esQS wurden teilweise mehr als 20 % der

Kinder von der Geburts- in die Kinderabteilung verlegt und 20 % der Kinder am ersten
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Lebenstag entlassen. Dies ist nicht plausibel, wenn man berlicksichtigt, dass z. B. in Bayern
nur etwa 10 % der Neugeborenen in einer neonatologischen Abteilung gescreent werden
und nur 1,3 % der Neugeborenen vor der 37. Lebensstunde ein Stoffwechselscreening
erhalten [42]. Bei der Berechnung der Screeningraten wurden daraufhin Verlegung und
Frihentlassung nicht berticksichtigt. Die so berechneten Screeningraten weisen darauf hin,
dass die meisten Kinder doch in der Geburtsabteilung gescreent wurden, entweder weil die
Verlegung nur in ein Kinderzimmer in der Geburtsabteilung erfolgte oder das Screening
gemeinsam von Geburts- und Kinderabteilung organisiert war. Fir einzelne Geburts-
abteilungen mit vielen Frihentlassungen oder Verlegungen, bei denen kein HoOrscreening

durchgefiihrt werden konnte, kdnnte die Screeningrate jedoch unterschatzt worden sein.

6.1.6 Erhebung padaudiologischer Daten

Die Padaudiologen waren nicht darauf vorbereitet, dass von ihnen Daten fiir die Evaluation
bendtigt werden. Diese Datenerhebung wurde erstmals in der Ausschreibung der Evaluation
durch den G-BA erwahnt. Vor diesem Hintergrund verlief die Erhebung der pad-
audiologischen Daten anfangs sehr schleppend. Erst durch weitere Erlauterungen des
Projekts und wiederholte Befiirwortung durch die DGPP und den Berufsverband gingen ver-
mehrt Daten ein. Ohne die enge Verbindung zum Vorstand der DGPP und des Berufs-
verbands sowie die Mitwirkung der Klinik fir Phoniatrie und Padaudiologie des Universitats-
klinikums Munster an der Evaluation und die Unterstitzung bei der Datenerhebung durch
einige Horscreening-Zentralen ware eine aussagekraftige Erfassung der padaudiologischen

Daten fiir die Evaluation nicht méglich gewesen.

Das Hauptproblem fiir die Padaudiologen bestand in der Identifikation der gesuchten Kinder
mit diagnostizierter Horstérung. So gaben 33 Padaudiologen an, dass es ihnen nicht (mit
vertretbarem Aufwand) mdglich war, die relevanten Kinder zu finden. Einer der Griinde war,
dass kein eindeutiger, in sich konsistenter ICD-10-Code fir eine beidseitige, konnatale Hor-
stérung existiert, anhand dessen die relevanten Kinder herausgefiltert werden kdnnten. Hier
ware eine Regelung zur Dokumentation, inklusive Definition der von den Padaudiologen fir

die Evaluation bendtigten Parameter, in der Kinder-Richtlinie sehr hilfreich gewesen.

6.1.7 Pseudonymisierung

Durch die vom G-BA geforderte Pseudonymisierung der Leistungserbringer ergaben sich
besondere Herausforderungen bei der Evaluation. Die Erfassung der fir die Evaluation
relevanten Abteilungen und die Zuordnung der eingegangen Sammelstatistiken wurde durch
die Pseudonymisierung teilweise sehr erschwert oder unmdglich, da bei differierenden
Namen und/oder unterschiedlichen Adressen keine eindeutige Zuordnung in der

Pseudonymisierungsstelle mdglich war. So gingen z. B. Sammelstatistiken von Abteilungen

93



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Diskussion

ein, die nicht angeschrieben worden waren, da nur der Krankenhausverbund und nicht die

einzelnen Standorte bekannt waren.

Auch bei der Zuordnung der Daten der esQS zu den Einzeldatensatzen der Horscreening-
Zentralen oder den Sammelstatistiken gab es Schwierigkeiten. Flr die Zuordnung der Daten
wurden Listen von der Pseudonymisierungsstelle mit den vorhandenen Pseudonymen der
Abteilungen, von denen Horscreeningdaten vorlagen, an die jeweilige Landesstelle fir
Qualitatssicherung versendet. Trotz guter Unterstitzung der Landesstellen fir Qualitats-
sicherung war die Zuordnung von Krankenhausern und Verblinden aufgrund der
Pseudonymisierung teilweise nicht mdglich und Unstimmigkeiten bei der Anzahl der

relevanten Abteilungen konnten nicht immer aufgelést werden.

Auch bei der Datenqualitdt mussten durch die Pseudonymisierung der Leistungserbringer
Abstriche gemacht werden. Rickfragen bei inhaltlich unplausiblen Daten waren wegen der
Komplexitat der Fragestellungen durch die Pseudonymisierungsstelle nicht maoglich. An-
merkungen und Zusatzinformationen der Abteilungen zu den Sammelstatistiken erfolgten oft
an das LGL und nicht an die Pseudonymisierungsstelle. Diese Informationen wurden an die
Pseudonymisierungsstelle weitergegeben, konnten dort aber wegen unterschiedlicher
Krankenhausnamen und Adressen mitunter nicht mehr zugordnet werden. Hier ware die

Méglichkeit einer direkten Zuordnung und Rickfragemdoglichkeit sehr hilfreich gewesen.

Aufgrund der fehlenden Rickfragemoglichkeit in Folge der Pseudonymisierung kann auch
nicht sicher ausgeschlossen werden, dass Daten von Kindern sowohl tber die Sammel-

statistiken als auch Uber die Einzeldatensatze der Hérscreening-Zentralen erfasst wurden.

Unsere Erfahrung zeigt, dass die Pseudonymisierungsstelle und die auswertende Stelle
inhaltlich sehr eng zusammenarbeiten mussen. Dies bedeutet, dass eine strikte, auch raum-
liche Trennung von auswertender und Pseudonymisierungsstelle, wie sie vom G-BA ge-
fordert und eingehalten wurde, unweigerlich zu einem Qualitatsverlust und groRem

administrativen Aufwand flhrt.

Vor diesem Hintergrund sollte die Notwendigkeit bzw. der Zeitpunkt der Pseudonymisierung
von Leistungserbringern gepruft und ggf. bei kiinftigen Evaluationen darauf verzichtet oder
der Ablauf angepasst werden. Die Pseudonymisierung der Leistungserbringer kénnte in der
auswertenden Stelle nach Abgleich des Rucklaufs und Plausibilitatsprifung, jedoch vor
Erstellen des Auswertedatensatzes, vorgenommen werden. Die Pseudonymisierungs-
schlissel konnten anschliel3end bei einer externen Stelle vertraulich aufbewahrt werden. Da
die auswertenden Personen ohnehin zur strengen Vertraulichkeit verpflichtet sind und Aus-
wertungen nur pseudonymisiert erfolgen, sind Nachteile fiir die Leistungserbringer durch ein

derartiges Vorgehen nicht zu erwarten.
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6.2 Diskussion der Ergebnisse

Ziel des Horscreenings ist es, mdglichst alle Kinder mit einer beidseitigen permanenten und
konnatalen HOorstérung bis zum Alter von drei Monaten zu diagnostizieren und mit der
Therapie bis zum Endes des sechsten Lebensmonats zu beginnen. Dabei sollen mdglichst
wenige Familien unnétig beunruhigt und unnétige Kosten bei der weiterfiihrenden Diagnostik
vermieden werden. Voraussetzung daflr sind eine hohe Vollstandigkeit des Screenings
(mindestens 95 %), eine niedrige Rate an auffalligen Befunden, die weiter abgeklart werden
mussen (Refer-Rate hochstens 4 %) und eine schnelle und fachlich kompetente Abklarung

auffalliger Befunde.

Bei der Evaluation wurde der gesamte Ablauf des Neugeborenen-Hérscreenings bis zur
Diagnosestellung betrachtet. Die fur die Evaluation zur Verfigung stehenden Daten er-
mdglichten es, die Prozessqualitdt des Horscreenings recht gut nachzuvollziehen. Ins-
besondere die Daten der Horscreening-Zentralen boten hier eine gute Datengrundlage. Es
zeigten sich jedoch Unterschiede zwischen den Bundeslandern. Die einzelnen Aspekte der
Prozessqualitat, wie Vollstandigkeit und Qualitdt des Screenings, werden im Folgenden

zusammenfassend beschrieben und bewertet.

Fur den Bereich der Ergebnisqualitat war die Datenlage wesentlich lickenhafter. Hier fehlen
wichtige Informationen, da eine entsprechende Datenerhebung in der Richtlinie nicht vor-
gesehen ist und die Beteiligung an Erhebungen in Rahmen der Evaluation hinter den Er-
wartungen zuriickblieb. So mussen Fragestellungen aus diesem Bereich teilweise un-
beantwortet bleiben. Im Abschnitt Diskussion der Ergebnisqualitat werden die Limitationen

der Datengrundlage und Verbesserungsmadglichkeiten betrachtet.

6.2.1 Diskussion der Prozessqualitat

6.2.1.1 Vollstandigkeit der Durchfiihrung des Hérscreenings

Der Prozess des Horscreenings beginnt mit der Aufklarung der Eltern Uber die Unter-
suchung. Die Compliance bei auffalligem Screeningbefund und im Erkrankungsfall steht mit
der Qualitat der Information vor dem Screening in Zusammenhang [43]. Hier zeigte sich
Verbesserungspotential bezliglich der Information der Eltern zum Hérscreening. So gab etwa

ein Viertel der Eltern an, sie flhlten sich eher nicht ausreichend informiert.

Die Erfassung von abgelehnten Horscreenings war sehr lickenhaft, so dass die Haufigkeit
von abgelehnten Screenings nicht exakt bestimmt werden konnte. Die vorhandenen Daten
zeigten jedoch, dass die Ablehnung der Untersuchung fiir die Vollstandigkeit keine Rolle
spielte. Nur bei ein bis zwei von 1.000 Kindern lehnten die Eltern die Durchfiihrung des

Hdrscreenings ab.
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Zwischen den Bundeslandern bestanden sehr groRe Unterschiede bei der Dokumentation
der durchgeflihrten Horscreenings. In einigen Bundeslandern wurde das Horscreening nahe-
zu vollstandig durchgefihrt und dokumentiert, in anderen war nur fir ca. die Halfte der
Kinder ein Horscreening dokumentiert. Ob es sich um ein Umsetzungs- oder ein

Dokumentationsdefizit handelte, konnte nicht geklart werden.

Wichtigster Einflussfaktor auf die Vollstandigkeit auf Bevolkerungsebene scheint die
Einbindung einer Horscreening-Zentrale zu sein. In Regionen ohne Horscreening-Zentrale
wurde, mit Ausnahme des Saarlandes, das Hoérscreening weniger vollstandig dokumentiert.
Die Horscreening-Zentralen haben in der Regel auf Vollstandigkeit getrackt, indem entweder
jedes geborene Kind gemeldet wurde oder es erfolgte ein Abgleich mit dem Stoff-
wechselscreening oder den Geburtenmeldungen. Bei einem fehlenden Horscreening wurden
die Eltern zunachst schriftlich und anschlieBend auch telefonisch kontaktiert. Durch dieses
Vorgehen konnte eine hohe Vollstandigkeit des Horscreenings erreicht werden, auch wenn
Unterschiede in den verschiedenen Regionen bestanden. Aus dem Saarland lag fur die
Evaluation ein vergleichbarer Anteil an dokumentierten Horscreenings vor, obwohl hier keine
Horscreening-Zentrale eingebunden war. Allerdings gab es im Saarland friher ein Pilot-
projekt fur ein flachendeckendes Dokumentationssystem des Hoérscreenings [44], so dass
vermutlich noch eine Infrastruktur fur die Dokumentation vorhanden war und acht der neun
Geburtsabteilungen eine Sammelstatistik ausfillen konnten. Gleichzeitig lagen auch aus
dem Saarland keinerlei Daten Uber den poststationaren Verlauf vor. Die Daten aus den
Bundeslandern Mecklenburg-Vorpommern und Sachsen-Anhalt zeigen, dass es moglich ist,

fur jedes geborene Kind ein Horscreening durchzufilhren und zu dokumentieren.

Es war schwierig, das Horscreening vollstandig abzubilden, da ambulante Screenings in der
Regel nicht erfasst wurden bzw. die zu ambulanten Screenings vorliegenden Daten (z. B.
Abrechnungsdaten der KBV) nicht mit den anderen Daten zusammengeflihrt werden
konnten, da der Bezug nicht eindeutig hergestellt werden konnte. In Deutschland wurde flr
82,2 % (79,3 %) der im Jahr 2012 (2011) geborenen Kinder ein Hérscreening dokumentiert.

Modellierung

Auf Abteilungsebene zeigte sich in der Modellierung ein Einfluss auf die Screeningrate durch
die Anbindung an eine Horscreening-Zentrale. Im Modell wurde die Screeningrate fur
Abteilungen, die nicht an eine Hoérscreening-Zentrale angebunden waren, im Vergleich zu
angebundenen Abteilungen, um 13 % niedriger geschatzt. Das zeigt die Bedeutung der
Hoérscreening-Zentralen auch fir die Vollstandigkeit des Screenings in den einzelnen Abtei-
lungen. Unter den in die Modellierung einbezogenen Abteilungen waren 293 Abteilungen an
eine Horscreening-Zentrale angeschlossen, 149 nicht. Bei fehlender Aufklarung und Durch-

fuhrung des Screenings durch eine Extrakraft oder eine einzelne Person zeigte sich eben-
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falls ein negativer Einfluss auf die Screeningrate. Dies kénnte dadurch bedingt sein, dass bei
Ausfall der screenenden Person Kinder nicht gescreent werden. Die im Modell bertck-
sichtigten Abteilungen haben die Durchfiihrung der Horscreenings vollstandig dokumentiert
und es moglicherweise auch engagierter durchgefiihrt als Abteilungen mit fehlender
Dokumentation. Insofern ist die Aussagekraft des Modells limitiert und nicht unbedingt re-
prasentativ fur alle Abteilungen.

Geplant war ein weiteres Modell, um flr Abteilungen, die keine Horscreening-Daten Uber-
mittelt hatten, aufgrund ihrer Struktur- und Organisationsdaten eine Screeningrate zu
schatzen. Fur die relevanten Abteilungen wurden jedoch zu selten Organisationsdaten

Ubermittelt, so dass eine solche Schatzung nicht sinnvoll war.

6.2.1.2 Qualitat des Screenings

Die Richtlinie sieht zahlreiche Qualitatskriterien fir die Durchfihrung des Neugeborenen-

Hdérscreenings vor. Deren Umsetzung wurde bei der Evaluation analysiert.

AABR-Screening bei Kindern mit Risikofaktoren

Wie im Ergebnisteil beschrieben wurde das Erstscreening meist mit TEOAE durchgefihrt. In
den Kinderabteilungen wurde deutlich haufiger mit AABR gescreent. Nach der Literatur
waren bei etwa 4 % der Kinder Risikofaktoren fir eine Hoérstérung zu erwarten [45]. In den
Daten der Horscreening-Zentralen wurden insgesamt bei ca. 8,0 % (8,4 %) der gescreenten
Neugeborenen Risikofaktoren dokumentiert. Diese Rate ist sehr unterschiedlich in den
Bundeslandern (min. 0,9 % / max. 34,9 %). Ein Grund liegt vermutlich darin, dass in der
Richtlinie eine Definition von Risikofaktoren fehlt. Erst im Jahr 2013, also nach dem
Evaluationszeitraum, wurden Risikofaktoren in einer AWMF-Leitlinie flr periphere Hor-
stérungen im Kindesalter [32] genauer definiert. Diese Definition muisste gezielt dem
screenenden Personal und den beteiligten Arzten bekannt gemacht werden. Bei einer Uber-
arbeitung der Richtlinie ware eine Aufnahme der Definition zu empfehlen. So kdnnte der
Anteil der Kinder mit Risikofaktoren, die mit AABR gescreent werden, gesteigert werden.
Nach den Daten der Hoérscreening-Zentralen wurden insgesamt nur etwa 40,4 % (37,8 %)
der Kinder mit dokumentierten Risikofaktoren mit AABR gescreent. Auch eine bessere Aus-
stattung der Geburtsabteilungen mit AABR-Geraten ware wiinschenswert, um den Anteil der

mit AABR gescreenten Kinder zu erhdhen.

Rescreening

Die Anzahl der auffalligen Erstscreenings differiert zwischen den Bundeslandern stark.
Bedingt ist dies vor allem durch die unterschiedliche Definition, wann das Erstscreening be-
endet ist und wann von einem Rescreening ausgegangen wird. In einigen Horscreening-
Zentralen wurde jeder einzelne Testversuch dokumentiert. In anderen wurde jeweils das

Endergebnis einer Testreihe zusammengefasst und in wieder anderen das Ergebnis des
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Erstscreenings Uberschrieben, wenn das Rescreening mit der gleichen Methode durch-
gefuhrt wurde. Hier sollte eine einheitliche Definition gefunden werden. Beispielsweise
kénnte das Erstscreening auf maximal drei Testversuche begrenzt werden und nur das
Ergebnis des letzten Versuches als Screeningergebnis dokumentiert werden. Ein Uber-

schreiben des Ergebnisses in der Datenbank sollte generell vermieden werden.

Wurde das Erstscreening mit einer AABR durchgefihrt, hatten insgesamt 12,0 % (12,5 %)
der Kinder ein auffalliges Ergebnis, wahrend dies bei einer Durchfuhrung mit TEOAE 11,0 %
(11,0 %) waren. Auch in den Modellen erhdéhte eine Durchfihrung mit AABR die Wahr-
scheinlichkeit fur ein auffalliges Ergebnis unabhangig von einem erhohten Risiko. Ob diese
Unterschiede an fehleranfalligeren Screeninggeraten liegen oder eine Methode Kinder mit

Hoérstérungen zuverlassiger identifiziert, kann nur durch weitere Studien geklart werden.

Ein Rescreening nach auffalligem Erstscreening fiihrte zu einer deutlichen Senkung der
Refer-Rate, da diese zweite Untersuchung in 81,6 % (83,9 %) der Falle einen unauffalligen
Befund ergab. Insgesamt erhielten 69,5 % (69,3 %) der Kinder mit auffalligem Hoérscreening
ein Rescreening. Eine Steigerung der Rescreeningrate ware winschenswert und kénnte zu
einer deutlichen Verringerung der Refer-Rate beitragen. Rescreenings kénnen bei
ambulanten Geburten und frihen Entlassungen aus Zeitgriinden oft nicht durchgefiihrt
werden. Haufig wurde ein Rescreening entgegen der Vorgaben der Richtlinie mit einer
TEOAE-Untersuchung durchgefihrt. Da nur in 60,8% der Geburtsabteilungen AABR-Gerate
verfugbar waren und durch das Rescreening der Anteil der auffalligen Befunde bei Ent-
lassung (refer) insgesamt von 10,5 % (10,8 %) auf 5,3 % (5,3 %) gesenkt werden konnte,
sollte ein Rescreening mit TEOAE akzeptiert werden. Untersuchungen mit DPOAE als Erst-
oder Rescreening sollten auf jeden Fall vermieden werden. Auch das Joint Committee on
Infant Hearing empfiehlt in seinem Positionspapier 2007 mindestens zwei Screening-
versuche mit der gleichen Methode oder eine AABR-Kontrolle nach OAE vor Entlassung
eines Kindes ohne Risikofaktoren durchzufiihren. OAE-Kontrollen nach AABR-
Erstuntersuchung sollten nicht durchgeflihrt werden, um zentrale Hoérstérungen nicht zu
Ubersehen [46]. Auch in den Vorgaben des englischen Screeningprogramms ist nach einem
auffalligen TEOAE bei ,well babys“ zunachst ein weiterer TEOAE-Test mit einem zeitlichen
Abstand von mindestens 5 Stunden vorgesehen und die Zahl der Testversuche wird auf drei
begrenzt [47]. Die Compliance des screenenden Personals fir die Durchfihrung eines
Rescreenings kénnte durch einen Screeningalgorithmus mit Begrenzung der Testversuche
und der Mdglichkeit eines TEOAE-Rescreenings verbessert werden. Durch einen solchen

Screeningalgorithmus wirde sich auch der Zeitaufwand verringern.
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Refer-Rate

Wird ein Neugeborenes mit einem kontrollbedurftigen Screeningbefund entlassen (refer), so
bedeutet dies eine Beunruhigung fiir die Familie und weitere Untersuchungen in der Folge
mit entsprechenden Kosten. Auch die Akzeptanz von Screenings und die Compliance bei der
weiteren Abklarung der Befunde stehen im Zusammenhang mit der Rate an auffalligen

Screeningergebnissen bei Entlassung (Refer-Rate).

Vor diesem Hintergrund ist eine niedrige Refer-Rate ein wichtiges Kriterium fir die Qualitat
des Screenings. Angestrebt wird beim Horscreening eine Refer-Rate von unter 4 %. Dieses
Ziel erreichte etwa die Halfte (49,4 % bzw. 52,4 %) der Geburtsabteilungen. Bei der anderen
Halfte der Abteilungen bestand noch Verbesserungspotential. Bei 9,3 % (10,6 %) der
Abteilungen lag die Refer-Rate sogar Uber 10 %. Ein entscheidender Faktor fir das
Erreichen einer niedrigen Refer-Rate ist ein konsequentes Rescreening nach auffalligem
Erstscreening. Dies zeigte sich auch in der Modellierung der Einflussfaktoren auf die Refer-
Rate.

Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft

Die Dokumentation des Hérscreenings im Kinderuntersuchungsheft erfolgte oft nicht auf der
daflir vorgesehenen Seite, sondern durch eine gesonderte Dokumentation. In einigen Fallen
konnten Horscreening-Ergebnisse aufgrund der Struktur der Dokumentationsseite nicht
richtig eingetragen werden. Eventuell wirde eine veranderte Gestaltung der Seite die Doku-
mentation erleichtern, die eine Dokumentation des Testergebnisses getrennt fir rechtes und
linkes Ohr und fir jeden einzelnen Test unabhangig von der Methode und Definition er-
maoglicht. Sinnvoll ware auch die Aufnahme eines Feldes zur Dokumentation der Risiko-
faktoren und ein Ankreuzfeld fiur das Einverstandnis der Eltern zur Datentibermittiung an die
Hérscreening-Zentralen. Dies wiirde die Ubermittiung von Ergebnissen der Kontroll-
untersuchungen an die Horscreening-Zentralen erleichtern und kénnte damit zu einer

niedrigeren ,lost to follow-up“-Rate beitragen.

6.2.2 Diskussion der Ergebnisqualitat

Der Verlauf nach einem auffalligen Hérscreeningbefund bis zur endgultigen Diagnose konnte
nur aus den Daten der Hoérscreening-Zentralen analysiert werden, da die Sammelstatistiken
keine Uber das Screening hinausgehenden Informationen enthalten. Allerdings wurden auch
in den Horscreening-Zentralen die Ergebnisse weiterer Untersuchungen und der Kon-
firmationsdiagnostik oft nicht vollstandig erfasst. Ursachen waren einerseits, dass einige
Hoérscreening-Zentralen das Tracking auffalliger Befunde beendet haben, schon bevor die
endgiiltige Diagnose bekannt war. Andererseits Ubermittelten Kinder- und HNO-Arzte sowie

einige Padaudiologen die Untersuchungsergebnisse nicht zuverlassig an die Zentralen. Teil-
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weise scheint eine Zuordnung der Screeningergebnisse zu den follow-up-Daten eines
Kindes schwierig gewesen zu sein. Insgesamt konnte 2011/2012 fir 59,9 % (50,5 %) der von
den Horscreening-Zentralen erfassten Kinder der Verlauf bis zu einer endgultigen Abklarung
nachvollzogen werden. Dies bedeutet im Umkehrschluss, dass 40,1 % (49,5 %) der Kinder
Jost to follow-up“ waren. Ob bei diesen Kindern auffallige Befunde nicht abgeklart wurden
oder es sich nur um Dokumentationslicken handelt, ist unklar. In den bayerischen Daten
zeigt sich, dass der Anteil der auffalligen Befunde, die nur durch das Tracking zeitnah weiter
abgeklart wurden, seit 2003 konstant bei 40 % liegt [48]. Dies zeigt, dass ein konsequentes

Tracking fir eine niedrige ,lost to follow-up“-Rate notwendig ist.

Es ist davon auszugehen, dass sich die Ergebnisse seit 2011/2012 verbessert haben. So
konnte z. B in der Horscreening-Zentrale Westfalen-Lippe durch ein verbessertes Daten-
management der padaudiologischen Institutionen und Nachuntersuchungsstellen die ,lost to
follow-up“-Rate inzwischen deutlich gesenkt werden. In Bayern werden erneute Tests mit
derselben Methode in einer neu eingerichteten Datenbank nicht mehr Uberschrieben und
auch in der Hérscreening-Zentrale Oldenburg wurde einen neue Datenbank implementiert,
so dass die Dokumentation in diesen Zentralen verbessert wurde. Gleichzeitig erscheinen in
einigen Zentralen weitere Vereinheitlichungen und Verbesserungen der Dokumentationen
unter Einbindung der Softwareanbieter notwendig, wahrend in anderen Hbrscreening-

Zentralen schon 2011/2012 sehr gute Ergebnisse erreicht wurden.

Von den Kindern mit einem auffalligen Screening wurde bei 3,7 % (3,7 %) eine Horstérung
diagnostiziert, bei 56,2 % (46,8 %) der Kinder wurde eine Horstdrung ausgeschlossen und
bei 40,1 % (49,5 %) keine Abklarung des auffalligen Screenings dokumentiert (,lost to follow-
up“). Die hohe Anzahl der falsch positiven Befunde stellt ein Problem dar und kénnte
eventuell dazu fihren, dass der Befund nicht ernst genug genommen wird und auffallige
Befunde nicht konsequent und zeitnah abgeklart werden. Deshalb sollte die Anzahl der auf-
falligen Befunde beim Screening (Refer-Rate) so niedrig wie moglich gehalten werden.
Neben einem konsequent durchgeflhrten Rescreening kann die Rate der auffalligen
Erstscreeninguntersuchungen dadurch reduziert werden, dass das Horscreening erst am 2.
oder 3. Lebenstag durchgefiihrt wird. Dies ist natirlich nur méglich, wenn das Kind ausrei-
chend lange stationar bleibt. Die Auswertung der bayerischen Daten von 2011 zeigt, dass zu
diesem Zeitpunkt der Anteil an auffalligen Erstscreeninguntersuchungen am niedrigsten ist
(4 %). Am 1. Lebenstag ist der Anteil an auffalligen Befunden, wahrscheinlich durch Frucht-

wasserreste oder Kadseschmiere in den Gehdérgangen, deutlich hdher (17 %).

Die Compliance bei der weiteren Abklarung der kontrollbedirftigen Befunde koénnte z. B.
durch ein niederschwelliges wohnortnahes Kontrollscreening mit objektiven Methoden (z. B.

bei einem Kinder- oder HNO-Arzt) erhéht werden. Dies wird bereits in einigen Bundes-
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landern praktiziert. Dadurch kénnte sowohl die ,lost to follow-up“-Rate als auch die Anzahl
der notwendigen Vorstellungstermine in den padaudiologischen Institutionen reduziert
werden. Ein solches Vorgehen ware auch im Hinblick auf die niedrige Dichte an pad-

audiologischen Institutionen in der Flache sinnvoll.

Zusatzlich zu den Angaben aus den Daten der Hoérscreening-Zentralen wurde versucht,
durch eine Abfrage bei den Padaudiologen das Hoérscreening-Ergebnis fir Kinder mit
diagnostizierter Horstérung zu erheben. Von den Kindern mit einer diagnostizierten Hor-
stérung hatten 59 (5,4%) ein unauffalliges Horscreeningergebnis. Hier fuhrte das unauffallige
Horscreening zu einer meist deutlich spateren Diagnosestellung. Die Griinde flr ein un-
auffalliges Ergebnis, trotz spater doch diagnostizierter Horstérung, konnten im Rahmen der
Evaluation nicht abschlieRend untersucht werden. Auffallig war, dass 29 der 59 Kinder
weitere Erkrankungen hatten, bei 3 Kindern war eine late-onset und bei 4 eine progrediente
Hoérstdérung angegeben. Einige progrediente Hérstérungen kénnen durch das Horscreening
nicht entdeckt werden, da sie sich entweder erst im Laufe der ersten Lebensmonate ent-
wickeln (Connexin 26 -, CMV- bedingte Horstérungen [49]) oder unter der Schwelle der
Screeninggerate von 35 dB liegen. Bei weiteren 6 % der Kinder wurde eine Horstérung nach
auffalligem Screening zunachst durch eine unaufféllige Kontrolluntersuchung ausge-
schlossen. Spater wurde doch eine Horstérung diagnostiziert. Insbesondere ist davon aus-
zugehen, dass eine Kontrolluntersuchung mit alleiniger DPOAE-Untersuchung oder ver-
alteten Geraten zu falsch unauffalligen Befunden fuhren kann. Hier waren definierte
Qualitatsanforderungen an die Durchfiihrung der Kontrolluntersuchungen sinnvoll, um falsch
negative Kontroll-Ergebnisse zu verhindern. In einigen Regionen (z. B. Nordrhein-Westfalen)
sind solche Qualitdtsanforderungen bereits etabliert. Unabhangig davon erscheint eine
zweite Screeninguntersuchung mit objektiven Messmethoden bei einem Kinder- oder HNO-
Arzt nach einem auffalligen Screeningbefund sinnvoll. Ist diese wieder auffallig, so sollte das

Kind auf jeden Fall zeithah einem Padaudiologen vorgestellt werden.

Von den Kindern mit diagnostizierter beidseitiger HOrstérung, bei denen ein Hoérscreening
durchgefihrt wurde, hatten 951 % (92,9 %) ein auffélliges HOrscreeningergebnis
(Sensitivitat des Hoérscreenings). Dies entspricht in etwa der durch die Literatur erwarteten
Sensitivitat von 92 % [5].

Bislang kann die Pravalenz einer beidseitigen, konnatalen und permanenten Horstérung in
Deutschland nur geschatzt werden. Es bestand die Hoffnung, dass die Daten der Evaluation
eine prazise Pravalenzberechnung erlauben wirden. Aufgrund der insgesamt eher niedrigen
Rickmelderate war dies nicht mdglich. Auch eine Berechnung der Pravalenz aus den bisher
bestehenden, nicht eindeutig konnatalen Horstérungen zuzuordnenden ICD-10 Codes war

nicht madglich.
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In Bundeslandern mit vermutlich nahezu vollstandiger Erfassung lag die Pravalenz bei
1,3 beidseitigen, konnatalen Hoérstérungen auf 1.000 Kindern. Dies entspricht der durch die
Literatur erwarteten GrélRenordnung. Fir die valide Erfassung der Pravalenz ware ein voll-
standiges Register fir kindliche Horstorungen sehr nitzlich. Das bestehende Deutsche
Zentralregister fur kindliche Horstérungen in Berlin stellte fir die Evaluation keine Daten zur
Verfigung. AuBerdem wurden 2010 aufgrund der freiwilligen, nicht-anonymen Meldungen
nur etwa 60 % der Falle erfasst, so dass das Register fir eine Pravalenzbestimmung in der
jetzigen Form nicht geeignet erscheint [50]. Um die Erfassungsrate eines Registers zu
erhdhen, ware ein anonymes Register mit verpflichtender Meldung oder einem Anreiz fir
eine Datenubermittlung sinnvoll. Ein solches Register konnte z. B. von einem gemein-
nutzigen Verein getragen und verwaltet werden, dem alle mit kindlichen Horstérungen befas-
sten Berufsgruppen beitreten kénnen. Die Datenhoheit 1age dann bei diesem Verein. Durch
die gemeinsame Datenhoheit kdnnte der Angst vorgebeugt werden, dass die Daten fur frem-
de Publikationen ohne Einwilligung genutzt werden. Bei der Deutschen Gesellschaft flr
Neugeborenenscreening e.V. (DGNS) hat sich dieses Prinzip bewahrt [42]. Eventuell kbnnte
die fur die Evaluation entwickelte Abfragemaske eine Grundlage fir die in einem Register zu
erfassenden Daten bieten. Diese Abfragemaske ermdoglicht eine anonyme Erhebung, redu-
ziert Doppelmeldungen und erfasst alle wichtigen Parameter. Dazu gehoéren insbesondere
auch Angaben zum Horscreening, die fiir die Berechnung der Sensitivitat des Screenings
und der Haufigkeit von falsch negativen Ergebnissen notwendig sind. Follow-up-Daten nach

Diagnosestellung kénnten von den Padaudiologen regelmafig hinzugefiigt werden.

Die in der Richtlinie geforderte Diagnosestellung innerhalb der ersten drei Lebensmonate
wurde bei 40,2 % (37,9 %) der Kinder erreicht. Bei 70,5 % (63,5 %) der Kinder konnte die
Diagnose bis zum 6. Lebensmonat gestellt werden. Die Therapie wurde meist direkt nach
der Diagnose oder spatestens drei Monate spater begonnen. Bei 54,2 % (49,6 %) der Kinder
wurde eine Therapie, wie in der Richtlinie gefordert, bis zum 6. Lebensmonat begonnen. Bei
der Bewertung der Diagnose- und Therapiezeitpunkte ist die geringe Fallzahl zu be-
rucksichtigen. Da nur wenige padaudiologische Daten aus Regionen ohne Hdérscreening-
Zentralen Ubermittelten wurden, konnten zwischen den Bundeslandern mit und ohne
Hoérscreening-Zentrale keine deutlichen Unterschiede im Diagnosealter festgestellt werden.
Die Unterschiede in der Vollstadndigkeit und Qualitédt des Screenings zwischen den Bundes-
ldndern spiegelten sich somit nicht im Alter bei Diagnosestellung wider Es ist nicht sicher, ob
die Ubermittelten Daten als reprasentativ angesehen werden kénnen, da moglicherweise nur
Padaudiologen mit geeignetem Dokumentationssystem Falle gemeldet haben und das
Diagnosealter in Wahrheit, insbesondere bei Kindern, deren Daten nicht Gbermittelt und de-

ren Befunde nicht von einer Horscreening-Zentrale getrackt wurden, deutlich héher liegt.
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Bezogen auf die gemeldeten Falle zeigte sich, dass die in der Richtlinie genannten Zeit-
spannen oft nicht erreicht wurden. Selbst bei einem reibungslosen Ablauf erscheint eine
endgultige Diagnosestellung bis zum 3. Lebensmonat sehr ambitioniert. Bei Frihgeborenen
und anderen Kindern mit schweren Erkrankungen oder rezidivierenden Mittelohrerglssen
kann dieses Ziel nicht erreicht werden. Trotzdem ist zu priifen wie eine schnellere Abklarung,
auch vor dem Hintergrund der hohen ,lost to follow-up“-Raten, erreicht werden kann. Neben
einem intensiven Tracking durch Horscreening-Zentralen ist eine bessere Zusammenarbeit

der abklarenden Stellen mit den Horscreening-Zentralen anzustreben.
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7 Empfehlungen

Insgesamt ist die Umsetzung des Neugeborenen-Horscreenings in Deutschland erfolgreich,
gleichzeitig zeigen die Ergebnisse der Evaluation Optimierungsbedarf. Im Folgenden werden
einige Empfehlungen und Vorschlage zur Optimierung des Neugeborenen-Horscreenings
dargestellt. Diese leiten sich aus der Datenanalyse und den Erfahrungen dieser Evaluation
ab. Sie kénnten auch im Hinblick auf zuklnftige Evaluationen, nicht nur des Horscreenings,

sondern auch anderer Screeningprozesse, Verwendung finden.

7.1 Allgemeine Empfehlungen

Prazisierung der Datengrundlage fir Evaluationen

Als Grundlage der Evaluation ist in der Kinder-Richtlinie einzig die Dokumentation des
Horscreenings in Form von Sammelstatistiken der Leistungserbringer ggf. in Zusammen-
arbeit mit Horscreening-Zentralen vorgesehen. Die Daten der Sammelstatistiken reichen
jedoch fir eine aussagekraftige Evaluation nicht aus. Auf Basis welcher Dokumentation die
in § 56 Abs. 2 der Richtlinie genannten Parameter ,Anzahl der richtig-positiven Befunde,
Zeitpunkt der Diagnosestellung und Therapieeinleitung, Anzahl der falsch-positiven Befunde®
evaluiert werden sollen, erschlief3t sich nicht aus der Richtlinie. Etwa der Halfte der Kranken-
hausabteilungen, die geantwortet haben, war nicht bekannt, dass eine Sammelstatistik flr
das Horscreening gefiihrt werden sollte. Unter denen, die nicht geantwortet haben, diirfte der
Anteil noch hoéher liegen. Des Weiteren war vor Ort haufig unklar, welche Daten des
Screeningprozesses im Detail dokumentiert werden mussen. Dies fuhrte dazu, dass die fur
die Evaluation bendtigten Daten in vielen Fallen nicht oder nur unvollstandig vorlagen.

Die Abfrage von Daten in padaudiologischen Einrichtungen wurde erstmals in der Aus-
schreibung zur Evaluation erwahnt. Dies hatte zur Folge, dass die angefragten Daten retro-
spektiv aus der Routinedokumentation herausgesucht werden mussten, was sich als dufRerst
schwierig erwies.

Daraus ergibt sich die Empfehlung, die Datengrundlage flir eine Evaluation im Vorhinein
prazise zu definieren und Strukturen fir die Erhebung der entsprechenden Daten zu

schaffen:

¢ In einer Richtlinie zum Screening sollte die Dokumentation aller fir die Evaluation
bendtigten Parameter und die Benennung der dafir zustandigen Leistungserbringer
festgelegt werden. Als Grundlage daflir ware ein bereits gleichzeitig mit der Richtlinie
erstelltes vorldufiges erstes Evaluationskonzept hilfreich. So kénnten Umfang und
Qualitat der Datenerfassung und damit die Aussagekraft der Evaluation gesteigert

werden.

104



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Empfehlungen

o Es ware wichtig, im Vorfeld der Evaluation, eine mégliche Nutzung und Bereitstellung

von bendtigten Routinedaten (z. B. esQS-Daten) fir Evaluationszwecke zu klaren.

e Eine neue oder geanderte Richtlinie sollte bereits vor Inkrafttreten bei den be-
troffenen Einrichtungen und den zustandigen Personen gezielt bekannt gemacht

werden.

e Durch die vorherige Bereitstellung von Dokumentationsvorlagen konnte die
Erfassung deutlich vereinfacht und die Qualitat verbessert werden. Auch wirde dies

die Notwendigkeit der Dokumentation fur die Leistungserbringer deutlich machen.

Vereinfachung der Pseudonymisierung

Die Identifizierung der relevanten Abteilungen fur Geburtshilfe und Kinderheilkunde in
Deutschland stellte ein Grundproblem der Evaluation dar, das durch die Pseudonymisierung
der Leistungserbringer zusatzlich verkompliziert wurde. Insgesamt flihrte die Pseudo-

nymisierung zu einem Qualitatsverlust bei der Evaluation.

Daraus ergibt sich die Empfehlung, die Pseudonymisierung bei zukunftigen Evaluationen zu

vereinfachen:

¢ Die Pseudonymisierung der Leistungserbringer kénnte in der auswertenden Stelle nach
dem Abgleich des Riicklaufs und der Plausibilitatsprifung, jedoch vor Erstellen des Aus-
wertedatensatzes, vorgenommen werden. Die Pseudonymisierungsschlissel kénnten
anschlielend bei einer externen Stelle vertraulich aufbewahrt werden. Da die aus-
wertenden Personen ohnehin zur strengen Vertraulichkeit verpflichtet sind und Aus-
wertungen nur pseudonymisiert erfolgen, sind Nachteile fur die Leistungserbringer durch

ein derartiges Vorgehen nicht zu erwarten.

7.2 Empfehlungen zur Verbesserung der Dokumentation des Horscreenings

Eine vollstandige Dokumentation aller Ablaufe ist die Grundvoraussetzung, um Moglichkeiten
zur Verbesserung der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat identifizieren zu kénnen. Aus

der Evaluation ergeben sich hierfir einige Empfehlungen.

Vollstandige und eindeutige Erfassung konnataler Horstérungen

Die Pravalenz beidseitiger, konnataler, permanenter Horstérungen in Deutschland kann bis-
lang nur geschatzt werden. Durch die Evaluation sollte eine valide Berechnung ermaglicht
werden. Jedoch reichten die vorliegenden Daten nicht aus. In einigen Regionen konnte aus
den Daten von padaudiologischen Einrichtungen, die durch intensiven Austausch mit den
Hdérscreening-Zentralen ihrer Region versucht haben, alle Kinder mit einer relevanten Hor-
storung zu identifizieren, die Pravalenz auf etwa 1,3 pro 1.000 Neugeborene geschatzt

werden. Der Versuch, auf Basis der verfugbaren ICD-10 Codes eine valide Pravalenz zu
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berechnen, scheiterte, da die ICD-10 Codes nicht eindeutig genug sind und nicht einheitlich
verwendet werden. Somit kann die Frage, wie viele Kinder mit beidseitigen konnatalen Hor-
stérungen durch das Horscreeningprogramm nicht entdeckt wurden, nicht eindeutig be-

antwortet werden.

Daraus ergibt sich die Empfehlung Strukturen zu schaffen, um konnatale Hérstérungen voll-
standig und eindeutig zu erfassen und Angaben zu Diagnose und Therapie systematisch zu
erheben:

e Hierzu ware der Aufbau bzw. die Weiterentwicklung eines Registers fur kindliche HOr-
storungen, mit dem Ziel, alle Kinder mit permanenten Horstérungen moglichst voll-
stéandig zu erfassen, notwendig. Entscheidend ist es hier eine hohe Teilnahmerate zu
erreichen. Dazu waren Anreize flr jede Meldung nétig oder es ware zu prifen, ob eine
verpflichtende Meldung mdglich ist. Wichtig ware es, die Tragerschaft und Datenhoheit
des Registers so zu gestalten, dass Daten zuverlassig gemeldet werden und nicht ohne
Einverstandnis aller (z. B. fur Publikationen) genutzt werden kénnen. Eine Mdoglichkeit
ware, dass das Register von einem gemeinnutzigen Verein getragen und verwaltet wird.

¢ In diesem Register sollten wenige Basisdaten von moglichst allen betroffenen Kindern
gespeichert werden. Eventuell konnte die fur die Evaluation entwickelte Abfragemaske
eine Grundlage fir die in einem Register zu erfassenden Daten bieten. Diese Abfrage-
maske ermoglicht eine anonyme Erhebung, reduziert Doppelmeldungen und erfasst alle
wichtigen Parameter. Weiterfihrende Daten aus dem Follow-up konnten hinzugefligt
werden. Grunddaten kdnnten Uber die HOrscreening-Zentralen eingepflegt werden.

e Zusatzlich sollte bei Einflhrung des ICD-11 die Implementierung eines eindeutigen
ICD-11 Codes (im Entwurf als AA90 vorgesehen) flr konnatale, beidseitige HOor-

stérungen unterstitzt werden.

Anpassung der Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft)

Bei Auswertung der vorliegenden Kopien aus dem Kinderuntersuchungsheft zeigte sich,
dass haufig eine eigene Dokumentationsvorlage genutzt wurde. Einige Untersuchungs-
ergebnisse, wie z. B. ein Rescreening mit TEOAE oder einseitig unauffallige Ergebnisse,
kénnen auf der bestehenden Dokumentationsseite flir das Hoérscreening nicht korrekt doku-
mentiert werden. Diese Seite wurde bei der Uberarbeitung des Kinderuntersuchungsheftes

vom September 2016 nicht geandert.

Daraus leiten sich folgende Empfehlungen zur Uberarbeitung der Dokumentationsseite des

Kinderuntersuchungsheftes ab:

e Aufnahme eines Feldes zur Dokumentation von Risikofaktoren fir kindliche Hor-

stérungen. Diese Information bietet dem Kinderarzt die Mdoglichkeit, bei den

106



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Empfehlungen

U-Untersuchungen verstarkt auf Zeichen flir eine progrediente Hoérstérung zu achten
und ggf. weitere Untersuchungen zu veranlassen.

o Aufnahme eines Ankreuzfeldes fiir das Einverstdndnis zur Datenlbermittlung an die
Hoérscreening-Zentrale. Dies erlaubt dem die Kontroll- bzw. padaudiologischen Unter-
suchungen durchfuhrenden Arzt die Ergebnismitteilung an die Horscreening-Zentrale.

e Getrennte Erfassung der Messergebnisse fir jedes Ohr (auffallig / unauffallig), so dass
auch bei einem einseitig auffalligem Befund das Ergebnis fir beide Ohren dokumentiert
werden kann. Dies gilt fur jede Untersuchung.

o Mdglichkeit, auch eine Kontrolluntersuchung (Rescreening) mit TEOAE einzutragen.
Diese wird haufig durchgeflhrt, konnte bislang aber nicht dokumentiert werden.

o Madglichkeit, eine weitere Untersuchung (z. B. Kontrollscreening beim HNO- oder Kinder-
arzt) und die padaudiologische Diagnostik (Methode und Ergebnis) fir jedes Ohr zu er-

fassen.

Weitere Verbesserung der Datenerfassung durch HOrscreening-Zentralen
Die Datengrundlage fir die Evaluation war in Regionen mit Horscreening-Zentrale in der
Regel vollstandiger als in Regionen ohne Hoérscreening-Zentrale. Aussagen zum weiteren
Verlauf nach Entlassung mit auffalligem Befund konnten flir Regionen ohne Hdrscreening-
Zentrale nicht gemacht werden.
Obwohl die Daten der Horscreening-Zentralen eine z. T. sehr umfangreiche Dokumentation
boten, war die Vergleichbarkeit zwischen den Daten der Horscreening-Zentralen in etlichen
Bereichen eingeschrankt. Das Tracking der Horscreening-Zentralen unterscheidet sich in
den Trackingendpunkten. Zentralen erfassten deshalb auch unterschiedlich detaillierte Daten
zum Verlauf nach Entlassung mit auffalligem Befund. AuRerdem stimmten Definitionen (z. B.
fir Erstscreening, Rescreening und Kontrolluntersuchungen), trotz Vorarbeiten zur Ver-
einheitlichung, nicht immer Uberein. Teilweise war die Dokumentation und Datenverarbeitung
der verwendeten Trackingsoftware nicht mit den Anforderungen der Evaluation vereinbar.
Daraus leiten sich folgende Empfehlungen zur Verbesserung der Datenerfassung in den
Hdrscreening-Zentralen ab:

e Zur Steigerung der Dokumentation insbesondere des Verlaufs nach Entlassung mit auf-

falligem Befund sollten in allen Bundeslandern Horscreening-Zentralen mit einer flachen-

deckenden Anbindung aller Leistungserbringer eingerichtet werden.

e Ein Tracking der auffalligen Befunde sollte in allen Horscreening-Zentralen bis zur end-
gultigen Abklarung angestrebt werden. Dies erfordert jedoch eine konsequente Rick-
meldung der Leistungserbringer, die die weitere Abklarung der Befunde vornehmen.
Hierzu kdnnte auch eine Regelung in der Richtlinie hilfreich sein. Inwieweit dies durch
eine geschutzte Internetplattform mit strengen Zugangsmodalitaten erleichtert werden

kénnte, ware zu prifen.
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¢ Die Definitionen der Variablen und ihrer Auspragungen sollten weiter vereinheitlicht und
in den verschiedenen Trackingsoftwares so angepasst werden, dass die fiir eine
Evaluation notwendigen Daten dokumentiert und ausgelesen werden kénnen. Grund-

lage zur Vereinheitlichung konnten die fiir die Evaluation verwendeten Definitionen sein.

7.3 Empfehlungen zur Verbesserung der Prozessqualitidt des Hérscreenings

Um das Ziel des Neugeborenen-Hoérscreenings zu erreichen, alle Kinder mit einer beid-
seitigen konnatalen Horstérung frih zu behandeln und ihnen somit eine uneingeschrankte
kognitive, emotionale und psychosoziale Entwicklung zu ermdéglichen, ist eine hohe Prozess-
qualitat notwendig. Daher sollen sich aus der Evaluation ergebende Moglichkeiten zur Ver-

besserung der Prozessqualitat aufgezeigt werden.

Sicherstellung der Vollstandigkeit des Neugeborenen-Horscreenings
Die Horscreening-Zentralen erinnern an ein nicht durchgefiihrtes Hoérscreening, allerdings
mit unterschiedlichem Erfolg. In einigen Bundeslandern mit Hérscreening-Zentrale gelingt es,

Uber 95 % aller Kinder zu screenen.

Aus dem Vergleich der Daten verschiedener Bundeslander ergeben sich folgende

Empfehlungen:

e Fur die Sicherstellung der Vollstandigkeit sollten in allen Bundeslandern Hérscreening-
Zentralen mit einer flachendeckenden Anbindung aller Leistungserbringer eingerichtet
werden.

e Ein Abgleich der Daten aus dem Horscreening mit den geborenen Kindern tUber das
Geburtenbuch oder das Einwohnermeldeamt ist je nach landerspezifischen gesetzlichen
Regelungen zur Sicherung der Vollstandigkeit sinnvoll. Auch ein Abgleich mit dem
Stoffwechselscreening kann zu einer sehr hohen Vollstandigkeit des Horscreenings
fuhren, da dies bei nahezu allen Kindern durchgeflhrt wird. Bei diesem Vorgehen ist
allerdings streng auf eine Einhaltung der jeweiligen gesetzlichen Regelungen fur den

Datenschutz zu achten.

Verbesserung des Screenings fir Kinder mit Risikofaktoren fir Hérstérungen

In der Richtlinie fehlt eine Definition der Risikofaktoren. Die Anzahl der Kinder, flrr die Risiko-
faktoren dokumentiert wurden, war zwischen den Bundeslandern sehr unterschiedlich. Dies
ist nicht plausibel.

Kinder mit Risikofaktoren flir eine Horstorung sollen nach der Richtlinie mit AABR gescreent
werden. In den Daten der Horscreening-Zentralen wurden insgesamt nur etwa 40 % der
Kinder mit dokumentierten Risikofaktoren mit AABR gescreent. Grundsatzlich hatten nur ca.
60 % der befragten Geburtsabteilungen angegeben, AABR-Messungen durchfihren zu

konnen.
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Daraus leiten sich folgende Empfehlungen ab, um das Screening bei Kindern mit Risiko-

faktoren zu optimieren:

Die einheitliche Definition der Risikofaktoren nach der AWMEF-Leitlinie fiir periphere Hor-
stoérungen im Kindesalter [32] sollte in die Richtlinie aufgenommen und gezielt dem

screenenden Personal und den verantwortlichen Arzten bekannt gemacht werden.

Kinder mit Risikofaktoren sollten konsequenter mit AABR gescreent werden, um zentrale
Horstérungen nicht zu Ubersehen. Dazu waren auch eine bessere Ausstattung der

Geburtsabteilungen mit AABR-Geraten oder verbindliche Kooperationen Voraussetzung.

Senkung der Refer-Rate

Eine hohe Refer-Rate bedeutet, dass Familien haufig beunruhigt werden und weitere Unter-

suchungen folgen missen. Die Auswertung der Daten zeigte, dass die Refer-Rate durch ein

zweistufiges Screening mit Rescreening deutlich gesenkt werden kann. Jedoch wurde das
Rescreening nur bei 69,5 % (69,3 %) der Kinder durchgefiuhrt und in Uber 50 % der

Falle - entgegen den Vorgaben in der Richtlinie - mit einer TEOAE-Untersuchung. Haufig

wird mit einem zu hohen Zeitaufwand durch ein (AABR)-Rescreening argumentiert, anderer-

seits werden beim Erstscreening oft sehr viele Testversuche durchgefiihrt, was sehr zeit-

aufwendig ist.

Daraus ergeben sich folgende Empfehlungen fir die Verbesserung der Refer-Rate:

Bei auffalligem Befund im Erstscreening sollte konsequent ein Rescreening mit AABR
oder, falls dies nicht moglich ist, auch mit einer weiteren TEOAE-Untersuchung nach
TEOAE-Erstscreening durchgefuhrt werden. Dies scheint auch nach den Empfehlungen
des Joint Committee for Infant Hearing [8] zur Senkung der Refer-Rate sinnvoll zu sein.
Allerdings ist nicht bekannt, ob ein solches TEOAE-Rescreening zu mehr falsch un-
auffalligen Ergebnissen fuhrt als ein AABR-Rescreening. Hier besteht weiterer

Forschungsbedarf.

Der Screeningalgorithmus sollte prazisiert werden. So kénnte z. B. eine Begrenzung auf
maximal drei Testversuche pro Ohr vorgegeben werden, um einerseits nicht bei Mehr-
fachtestungen ein zufallig unauffalliges Ergebnis zu erhalten und andererseits die
Compliance des Personals fir ein Rescreening zu erhdhen. Besser als unzahlige Test-
versuche ware eine erneute Testung mit einem gewissen Zeitabstand (z. B. flnf
Stunden) im Sinne eines Rescreenings. Dies entspricht auch den Vorgaben in inter-

nationalen Screeningempfehlungen.

Erleichterung der Abklarung auffalliger Screeningergebnisse

Die Richtlinie sieht nach einem auffalligen Screeningbefund eine padaudiologische Ab-

klarung bis zur zwoélften Lebenswoche vor. Da es in den meisten Bundeslandern sehr wenige
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Padaudiologen gibt, scheint eine zeitnahe padaudiologische Abklarung aller auffalligen
Befunde nicht flachendeckend mdglich. Haufig wurde eine erste Kontrolluntersuchung bei
einem niedergelassenen HNO- oder Kinderarzt durchgefiihrt, wodurch der Anteil der durch
einen Padaudiologen abzuklarenden Ergebnisse um 80 % reduziert werden konnte. Fur

40 % der Kinder wurde keine Abklarung eines auffalligen Befundes dokumentiert.

Daraus ergibt sich folgende Empfehlung, um die Abklarung auffalliger Befunde zu ver-
bessern:
¢ Die Richtlinie konnte in § 53 Absatz 4 dahingehend geandert werden, dass nach einem
auffalligen Befund zunachst eine einmalige, niederschwellige, wohnortnahe weitere
Screeninguntersuchung mit objektiven Messmethoden (z. B. bei einem Kinderarzt mit
(AABR-) Screeninggerat) oder eine qualitatskontrollierte erste Kontrolluntersuchung
beim HNO-Arzt vorgesehen wird. Damit kdnnten die ,lost to follow-up“-Rate und die not-
wendigen Vorstellungstermine in den padaudiologischen Institutionen reduziert werden.
Bei erneut auffalligem Ergebnis sollte dann zeitnah eine umfassende padaudiologische

Konfirmationsdiagnostik erfolgen.

7.4 Empfehlung zur flaichendeckenden Einfiihrung von Koordinierungsstellen

Das universelle Horscreening wird in Deutschland erfolgreich umgesetzt. Durch die
Evaluation konnten Madglichkeiten zur Verbesserung der Dokumentations- und Prozess-
qualitdt des Horscreenings aufgezeigt werden. Diese wurden detailliert in den vorherigen
Abschnitten dargestellt. Fir die Umsetzung dieser Vorschlage ware eine koordinierende
Stelle, die sich flir Dokumentation und Prozessqualitat verantwortlich sieht, hilfreich. Die
Hoérscreening-Zentralen waren eine geeignete Stelle, sofern sie definierten Qualitats-
anforderungen entsprechen. Fir einzelne Punkte z. B. die Vollstandigkeit, die Abklarung auf-
falliger Befunde und die Dokumentation des weiteren Verlaufs gibt es bereits sehr positive
Beispiele aus Bundeslandern mit Horscreening-Zentralen. Auch weitere der vorher ge-
nannten Empfehlungen kénnten Uber die Hérscreening-Zentralen leichter umgesetzt werden.
So kénnen die Hérscreening-Zentralen Informationen z. B. zur Richtlinie gezielt weitergeben
und Screeningdaten als Basisdatensatze in ein Register einspeisen. Eine dem-
entsprechende Starkung und Ausbau der Trackingstrukturen kénnte deshalb die Qualitat des

gesamten Screeningprozesses bis zur endglltigen Abklarung steigern.
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9 Anhang

Weitere Tabellen

9.1

Tabelle 24: Validierungsergebnisse in Abhangigkeit von den genutzten diagnostischen Metho-
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Tabelle 25: EinflussgrofRen des Modells zu den Screeningraten

EinflussgroRe

Kategorien

Aufklarung

Bundesland

Durchfiihrung von:
Extrakraft
Funktionsabteilung
Hebamme
Klinikarztinnen
PJler
Gesundheits- und Krankenpflege-

rinnen

Durchflihrung Tageszeit

Durchfiihrung Personenzahl

Schulung zum Horscreening

Einrichtungsart

Abteilungsgrole

an Horscreening-Zentrale angeschlos-

sen

mundlich und mit Flyer, mit Flyer, mindlich, keine

besondere

Baden-Wirttemberg, Bayern, Berlin/Brandenburg,
Bremen, Hamburg, Hessen, Mecklenburg-
Vorpommern, Niedersachsen, Nordrhein-Westfalen,
Rheinland-Pfalz, Saarland, Sachsen, Sachsen-

Anhalt, Thiringen ®

am Tag und in der Nacht, am Tag, in der Nacht

1 Person, 2-5 Personen, 6-10 Personen, mehr als

10 Personen
ja, regelmaRig; ja; nein

sonstige offentlich-rechtliche Klinik, Universitatskli-

nik, privater Trager, freigemeinnutzig, keine Angabe

klein (< 500 Lebendgeborene), mittel (< 1.000 Le-
bendgeborene), grof3 (1.000 und mehr Lebendgebo-

rene)

ja, nein

Die Referenzkategorie ist jeweils unterstrichen. # Daten zu Schleswig-Holstein nicht verwertbar
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Tabelle 26: EinflussgrofRen der Modelle zu den Refer-Raten auf Individualebene

EinflussgroBe Kategorien

Risikofaktor vorhanden ja, nein, unbekannt
Methode des Erstscreenings AABR, TEOAE, unbekannt
Methode des Rescreening AABR, TEOAE, unbekannt

(nur im Modell Anteil auffalliger Rescreenings)

Durchfiihrung von

Funktionsabteilung ja, nein
Gesundheits- und Krankenpflegerinnen ja, nein
Hebamme ja, nein
Klinikarztinnen ja, nein
PJler ja, nein

Aufklarung tber Horscreening:

mit Flyer ja, nein
mundlich ja, nein
Durchfiihrung Tageszeit am Tag und in der Nacht, am Tag, in der Nacht
Durchfiihrung Personenzahl 1 Person, 2-5 Personen, 6-10 Personen, mehr als 10
Personen
Schulung zum Horscreening ja, regelmaRig; ja; nein

Bei den Variablen ,Durchfihrung von Extrakraft und ,Aufklarung tber Hoérscreening: keine besonde-
re“ war die Auspragung immer ,nein“, deshalb wurden diese Einflussgrof3en nicht in die Modelle auf-
genommen.

Die Referenzkategorie ist unterstrichen.
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Tabelle 27: Anzahl abrechnende Arzte

Anzahl abrechnende Arzte aus Daten der Kinderidrzte HNO-Arzte
KBV pro 10.000 pro 10.000

Bundesland Jahr Lebend- Lebend-
Kinderirzte HNO-Arzte Pidaudiologen 9eborene2 geborene2

} 2012 1.068 508 15 119.4 56,8
Baden-Wurttemberg 2011 1.018 498 13 114,6 56,1
Bavern 2012 1108 625 30 1035 58,4
ve 2011 1.072 621 18 1034 59,9

. 2012 408 279 <10 1177 80,5

Berlin

2011 414 281 <10 1252 85,0

Brandenbur 2012 205 127 <10 110,9 68,7
9 2011 209 124 KA. 1143 67.8

Bremen 2012 101 56 <10 1791 99,3
2011 98 54 <10 181,9 100,2

Harmbur 2012 266 156 <10 150.2 88.1
9 2011 247 150 <10 1442 87.6
Hessen 2012 492 208 12 953 577
2011 487 203 <10 94,6 56,9

Mecklenburg- 2012 167 % <10 1313 755
Vorpommern 2011 175 98 <10 138,5 77,5
Niedersachsen 2012 694 399 21 112,9 64.9
2011 670 394 12 109,3 64,3

2012 1637 984 31 1123 67,5

in- b ’ )
Nordrhein-Westfalen 2011 1619 976 <20°¢ 1131 68.2
. 2012 420 201 <10 1347 64.5
Rheinland-Pfalz 2011 414 192 <10 133,2 61,8
Saarland 2012 102 57 <10 1483 82.9
2011 101 58 <10 1425 81,8

Sachsen 2012 441 251 <10 1271 72.4
2011 454 244 <10 1319 70,9

2012 207 123 <10 122.,6 728

Sachsen-Anhalt 2011 214 125 <10 127.1 742
Sehleswia-Holstein 2012 240 128 <10 109,1 58,2
9 2011 235 125 <10 110,2 58,6
Thiringen 2012 230 126 <10 132,6 727
9 2011 222 120 <10 130,0 703
Deutechiand 2012 11.506 4414 q 170.8 655
eutschia 2011 3.929 4.353 o 59,3 65,7

a bezogen auf die Lebendgeborenen aus der Bewlkerungsstatistik

b die Daten der KV Nordrhein und der KV Westfalen-Lippe wurden zusammen addiert

¢ die Anzahl der Padaudiologen die KV Nordrhein und die KV Westfalen-Lippe wurde jeweils mit <10 angegeben
d die Anzahl der Padaudiologen kann nicht exakt angegeben werden
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Tabelle 28: Screeningraten der Kinderabteilungen aus den Daten der esQS

Anzahl der Abteilungen mit einer

A_nzahl Screeningrate von...

Bundesland Jahr Kinder- > 90 bis 75 bi
abteilungen® 2959 - s = I 9
9 295%  _950, <00y 0%
) 2012 31 16 12 3 0
Baden-Wiirttemberg 2011 31 19 7 5 0
Bayern 2012 e - o . :
v 2011 39 19 12 6 2
Berlin/Brandenburg® 2012 - by ; X 1
erlin/Brandenburg 2011 23 14 7 1 1
Bremen 2012 > : ; : 1
2011 5 1 3 1 0
Hambur 2012 ° 1 \ 0 0
9 2011 6 2 4 0 0
Hessen 2012 16 11 3 1 !
2011 17 7 5 4 1
2012 14 10 4 0 0
Mecklenburg-Vorpommern 2011 14 11 2 1 0
_ 2012 32 19 " 2 0
Niedersachsen 2011 34 15 16 3 0
Nordrhein-Westfalen® 2012 o o ) : X
ordrhein-Westfalen 2011 63 54 6 2 1
_ 2012 16 10 4 !
Rheinland-Pfalz 2011 16 10 4 1
2012 5 2 3 0 0
Saarland 2011 5 3 2 0 0
Sachsen 2012 i . : . :
2011 29 23 3 1 2
2012 20 13 4 3 0
Sachsen-Anhalt 2011 21 15 2 3 1
Schleswig-Holstein® 2012 ] ] _ _ _
chleswig-Holstein 2011 - - - . .
Thiringen 2012 18 - ; : 0
g 2011 18 12 4 0
2012 313 208 80 19 6

D hl

eutschland 2011 321 205 77 30 9

& Anzahl der Abteilungen von denen Daten der esQS aus dem Bereich Neonatologie zur Verfligung standen.

(Dies erklart Unterschiede in der Anzahl der Abteilungen im Vergleich zu Tabelle 1.)
b es wurden nur von einigen Abteilungen Daten zur Verfiigung gestellt

¢ die Raten wurden von der QS-Stelle berechnet
9 es standen keine Daten der esQS zur Verfligung
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Tabelle 29: Ergebnis des Poisson-Regressionsmodells zur Identifikation von Einflussfaktoren

auf die Screeningrate auf Abteilungsebene

95 %-
Konfidenzintervall
untere obere Signi-
EinflussgroRe exp(B) p-Wert Grenze Grenze fikanz
(Intercept) 0.9552 0.0000 0.9361 0.9743  ***
Aufklarung:
mit Flyer [Referenz: mundlich und mit Flyer] 1.0039 0.4066  0.9947 1.0131
keine besondere [Referenz: mindlich und mit Flyer] 0.8718 0.0000 0.8387 0.9049  ***
mundlich [Referenz: mindlich und mit Flyer] 0.9654 0.0000 0.9528 0.9781  ***
Bundesland:
Berlin-Brandenburg 0.9783 0.0727 0.9549 1.0017 .
Baden-Wiurttemberg 1.0425 0.0009 1.0169 1.0682  ***
Bayern 0.9591 0.0000 0.9425 0.9757  ***
Bremen 0.9336  0.0004 0.8980 0.9693  ***
Hessen 1.0631 0.0000 1.0414 1.0848  ***
Hamburg 0.8875 0.0000 0.8680 0.9071  ***
Mecklenburg-Vorpommern 0.9867  Referenzkategorie
Niedersachsen 1.0152 0.1708 0.9933 1.0371
Nordrhein-Westfalen 1.0380 0.0029 1.0126 1.0635 **
Rheinland-Pfalz 0.9083 0.0000 0.8836 0.9330  ***
Saarland 1.1160 0.0000 1.0763 1.1557  **
Sachsen 1.0472  0.0000 1.0269 1.0674  ***
Sachsen-Anhalt 1.0727 0.0000 1.0478 1.0975
Thiringen 0.9801 0.1594  0.9528 1.0075
Durchflihrung von:
Extrakraft ja [Referenz: nein] 0.8417 0.0000 0.8112 0.8722  ***
Funktionsabteilung ja [Referenz: nein] 1.0433 0.0000 1.0282 1.0584  ***
Hebamme ja [Referenz: nein] 0.9713 0.0000 0.9584 0.9843  ***
Klinikarztinnen ja [Referenz: nein] 1.0145 0.0314 1.0012 1.0278 *
PJler ja [Referenz: nein] 1.0633 0.0000 1.0345 1.0921  ***
Durchfiihrung Tageszeit:
am Tag [Referenz: am Tag und in der Nacht] 0.9892 0.0128  0.9808 0.9977 *
in der Nacht [Referenz: am Tag und in der Nacht] 0.9884 0.0289 0.9780 0.9987 *
Durchfiihrung Personenzahil:
1 Person [Referenz: mehr als 10] 1.0363  0.0951 0.9929 1.0796 .
2-5 Personen [Referenz: mehr als 10] 0.9754 0.0058 0.9582 0.9927 **
6-10 Personen [Referenz: mehr als 10] 0.9934 0.3364 0.9800 1.0068
AbteilungsgréRe:
grol3 [Referenz: mittel] 1.0000 0.9946  0.9886 1.0115
klein [Referenz: mittel] 1.0099 0.4033 0.9865 1.0333

Durchfiihrung von 1 Person [Referenz: mehr als 10] : Ab- 0.9806 0.4240 0.9337 1.0276
teilungsgroRe: grof’ [Referenz: mittel]

Durchflihrung von 1 Person [Referenz: mehr als 10] : Ab- 0.8703  0.0001 0.8116 0.9290 ***
teilungsgroRe: klein [Referenz: mittel]

Durchfliihrung von 2-5 Personen [Referenz: mehr als 10] : 1.0263 0.0169  1.0045 1.0482 *
Abteilungsgrofle: grofd [Referenz: mittel]

Durchfliihrung von 2-5 Personen [Referenz: mehr als 10] : 0.9844 0.3438 0.9524 1.0164
Abteilungsgrofie: klein [Referenz: mittel]

Durchfiihrung von 6-10 Personen [Referenz: mehr als 10]:  0.9752  0.0124  0.9560 09944 =
AbteilungsgréRe: grofl [Referenz: mittel]

Durchfliihrung von 6-10 Personen [Referenz: mehr als 10]:  1.0179  0.2239  0.9888 1.0470
Abteilungsgrofie: klein [Referenz: mittel]

Schulung zum Hoérscreening:
ja [Referenz: nein] 1.0395 0.0000 1.0302 1.0489
ja, regelmafig [Referenz: nein] 1.0447  0.0000 1.0272 1.0622  ***
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95 %-
Konfidenzintervall
untere obere Signi-
Einflussgrofe exp(B) p-Wert Grenze Grenze fikanz
Einrichtungsart:
freigemeinnitzig [Referenz: sonstige &ffentlich- 1.0107 0.1469  0.9962 1.0252
rechtliche Klinik]
keine Angabe [Referenz: sonstige 6ffentlich- 0.9366 0.0000 0.9156 0.9575  ***
rechtliche Klinik]
privater Trager [Referenz: sonstige 6ffentlich- 0.9979 0.7819  0.9834 1.0125
rechtliche Kilinik]
Universitatsklinik [Referenz: sonstige 6ffentlich- 0.9151 0.0000 0.9001 0.9301 o

rechtliche Kilinik]

nicht an Horscreening-Zentrale angeschlossen [Referenz: 0.8710 0.0000 0.8429 0.8991 o
angeschlossen]

Im Prozess der Variablenselektion entfernt: Durchfihrung von Gesundheits- und Krankenpflegerinnen
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Tabelle 30: Ergebnis des Modells (exp(B)) zur Deskription der Screeningraten auf Abteilungsebene je Bundesland

EinflussgroRe TH SN BEBB SL BW RP HE NwW HB NI HH BY ST MV
Anzahl Abteilungen 25 46 37 8 93 43 56 168 7 85 12 119 25 17
Anzahl ins Modell aufgenommene Abteilun- 11 39 16 7 51 14 49 50 5 43 12 107 21 17
gen
(Intercept) 0,9714 0,8676 0,8443 0,9416 0,7909 0,7982 0,967 0,7851 10,8264 1,3089 0,839 0,8958 0,9884 0,925
Aufklarung:
mit Flyer [Referenz: mindlich und mit m 1,0444 m m 0,9917 1,1543 - 1,1372 m 0,88 1,0842 1,0149 m m
Flyer]
keine besondere [Referenz: mindlich m m m m 0,7626 m - 0,9177 m 0,6762 m m m m
und mit Flyer]
mindlich [Referenz: mindlich und mit m 0,9426 m m 0,9676 m - 1,0195 m 0,6874 0,9612 m m m
Flyer]
Durchfiihrung von:
Extrakraft ja [Referenz: nein] - - - - 0,7197 - 0,884 - - 0,7516 - - - -
Funktionsabteilung ja [Referenz: nein] m m m m 0,7885 -— — 1,2619 1,1988 0,7772 1,1279 1,1299 m m
Gesundheits — und Krankenpflegerinnen m 1,087 m - m - - 1,1523 - 0,8691 — m m 1,0582
ja [Referenz: nein]
Hebamme ja [Referenz: nein] m m 1,2195 - m m 0,9302 1,0731 - 0,7886 m m m m
Klinikarztinnen ja [Referenz: nein] - 1,0724 m - 1,0805 m - 1,0559 m 0,8413 - 0,9077 m m
PJler ja [Referenz: nein] - - - - 1,059 - - - - - - m m -

Durchfiihrung Tageszeit

am Tag [Referenz: am Tag und in der m 0,9742 09051 m 1,0393 10,8686 1,0488 1,0362 m 0,9462 0,9811 0,9935 m m
Nacht]

in der Nacht [Referenz: am Tag und in m 1,0185 0,9592 m 1,0551 0,7879 1,0382 0,9863 m 1,0248 1,0612 10,9609 m m
der Nacht]

Durchfiihrung Personenzahl

1 Person [Referenz: mehr als 10] m m 11295 m m m m 1,0654 m 1,5445 m 0,9566 m
2-5 Personen [Referenz: mehr als 10] m 1,0453 0,9655 m 1,001 m 1,0972 0,8951 m 1,0377 1,102 0,8629 m m
6-10 Personen [Referenz: mehr als 10] m 1,034 0,9548 m 1,0328 m 0,9965 0,949 m 1,1732 0,9923 1,0017 m m
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Einflussgrofe TH SN BEBB SL BW RP HE NW HB NI HH BY ST MV
AbteilungsgroRe
groR [Referenz: mittel] 0,9427 10,9347 1,1638 10,8199 1,0153 1,1795 1,0245 10,8431 0,9512 10,9102 m 1,0524 m m
klein [Referenz: mittel] 0,9644 0,9881 1,3534 1,0046 0,9735 1,2783 1,0093 1,0665 0,4963 0,9798 m 1,0274 m m
Durchfiilhrung von 1 Person [Referenz: mehr m m m m m m m 0,8954 m m m m m m
als 10] : AbteilungsgroRe: groR® [Referenz:
mittel]
Durchfiihrung von 1 Person [Referenz: mehr m m m m m m m 0,6483 m 0,556 m m m m
als 10] : AbteilungsgroRe: klein [Referenz:
mittel]
Durchfihrung von 2-5 Personen [Referenz: m m m m 1,1102 m m 1,1091 m 1,7312 m 1,1447 m m
mehr als 10] : AbteilungsgroRe: groft [Refe-
renz: mittel]
Durchfiihrung von 2-5 Personen [Referenz: m 1,0016 m m 1,1011 m 0,7218 0,9356 m 1,2214 m 1,114 m m
mehr als 10] : AbteilungsgroRe: klein [Refe-
renz: mittel]
Durchfiihrung von 6-10 Personen [Referenz: m 0,8809 m m m m 0,9375 m m 1,296 m 0,9849 m m
mehr als 10] : AbteilungsgroRe: groR [Refe-
renz: mittel]
Durchfiihrung von 6-10 Personen [Referenz:  m 0,9785 m m 1,1545 m 0,9902 0,991 m 1,0695 m 0,9824 m m
mehr als 10] : AbteilungsgroRe: klein [Refe-
renz: mittel]
Schulung zum Hérscreening:
ja [Referenz: nein] m 1,0503 0,9572 m 1,0528 0,9467 - 1,0225 m 1,0844 m 1,0324 m -
ja, regelmaRig [Referenz: nein] m m 1,0837 m 1,0366 m - 09121 m 0,7413 m 1,0479 m -
Einrichtungsart
freigemeinnltzig [Referenz: sonstige 6f- m m - m 1,0694 — - 0,9829 m 1,0619 m m - m
fentlich-rechtliche Kilinik]
keine Angabe [Referenz: sonstige 6f- m m - m 1,1266 - - 0,7932 m 0,8937 m m - m
fentlich-rechtliche Kilinik]
privater Trager [Referenz: sonstige 6f- m m - m 0,9993 - - 0,8954 m 1,021 0,9635 1,0061 - m
fentlich-rechtliche Klinik]
Universitatsklinik [Referenz: sonstige 6f- m m — m 0,858 - - 0,9167 m 2,0412 10,8729 0,894 — m
fentlich-rechtliche Kilinik]
nicht an Horscreening-Zentrale angeschlos- — 0,9424 - - - - - - - 0,7387 - - - -

sen [Referenz: angeschlossen]
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m im Prozess der Variablenselektion entfernt
—vom Prozess der Variablenselektion ausgeschlossen, z. B. wegen fehlender Werte oder weil die EinflussgroRe fiir das gesamte Bundesland denselben Wert angenommen hat

Schleswig-Holstein nicht im Modell
Abkirzungsverzeichnis: BEBB Berlin/Brandenburg, BW Baden-Wiirttemberg, BY Bayern, HB Bremen, HE Hessen, HH Hamburg, MV Mecklenburg-Vorpommern, NI Niedersachsen, NW Nordrhein-

Westfalen, RP Rheinland-Pfalz, SH Schleswig-Holstein, SL Saarland, SN Sachsen, ST Sachsen-Anhalt, TH Thiiringen

Auf 5 %-Niveau signifikante Einflisse fett gedruckt
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Tabelle 31: Ambulantes Screening

Anzahl Rate
Bundesland Jahr Kl_nder unter abgerechneter abgerechneter
einem Jahra ambulanter ambulanter
Screeningsb Screenings

N 2012 89.920 4.635 5.2
Baden-Wilrttemberg 2011 88.035 4.439 5,0
Bavern 2012 107.817 7.470 6,9
v 2011 103.327 6.325 6.1
Berlin 2012 34.450 3.272 9,5
2011 32.306 3.111 9,6
Brandenbur 2012 18.689 287 1,5
g 2011 18.209 277 15
Bremen 2012 5.549 68 1,2
2011 5.113 40 0,8
Hambur 2012 17.287 313 1,8
9 2011 16.436 213 1,3
Hessen 2012 51.575 2.606 5,1
2011 50.777 2.136 42
2012 12.714 241 1,9
Mecklenburg-Vorpommern 2011 12.560 169 13
Niedersachsen 2012 61.732 4.728 7.7
2011 60.325 4.464 7.4
) 2012 145.442 3.791 2,6
Nordrhein-Westfalen 2011 140550 3377 2.4
) 2012 31.222 904 2,9
Rheinland-Pfalz 2011 30.950 770 25
Saarland 2012 6.857 39 0,6
2011 6.947 44 0,6
Sachsen 2012 34.738 1.312 3,8
2011 34.140 1.405 41
2012 16.897 467 2,8
Sachsen-Anhalt 2011 16.587 342 2,1
. . 2012 22.158 1.786 8,1
Schleswig-Holstein 2011 21.144 1.236 5,8
Thiiringen 2012 17.349 468 27
9 2011 16.968 427 2,5
Deutschland 2012 674396 32451 48
eutschian 2011 654374 28829 4.4

a aus der Bewlkerungsstatistik (destatis)

b Anzahl der Abrechnungen der Ziffer 01705 (Neugeborenen-Horscreening) bei Patienten unter
einem Jahr nach Wohnort des Patienten
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Tabelle 32: Dokumentation von Risikofaktoren und Screening mit AABR

Dokumentation von

davon mit AABR

Horscreening-Zentrale ° Jahr Risikofaktoren® gescreent
Anzahl % Anzahl %
Bavern 2012 2914 29 1862 639
ye 2011 3.538 37 2253 637
. 2012 958 1.9 636 664
Berlin/Brandenburg 2011 887 19 486 54.8
Harmbur 2012 408 21 263 645
9 2011 214 1,2 36 16,8
Hessen 2012 5.496 11,6 4333 788
2011 5384 114 3.751 69.7
2012 205 23 219 742
Mecklenburg-Vorpommern 2011 290 23 295 776
C
Oldenburg 2012 211 6.0 Oc 0,0
2011 207 6.2 0 0.0
Nordrhein 2012 10953 350 2267 207
2011 10195 34,0 2230 219
. 2012 3.420 77 1531 448
Westfalen- Lippe 2011 4788 113 1654 345
_d
Rheinland-Pfalz 2012 3.197 1.9 p
2011 2.964 11,1 -
Sachsen Leiogi 2012 520 6.0 381 733
pzig 2011 317 37 218 688
2012 221 0.9 151 68.3
Sachsen Dresden 2011 405 17 148 365
2012 2769 16,9 710 256
hsen-Anhal : ’
Sachsen-Anhalt 2011 2655 16,3 613 231
2012 631 3.9 568 900
hleswig-Holstei : ’
Schleswig-Holstein 2011 706 43 693 982
cosamt 2012 31.993 8.0 12.921 204
esa 2011 32,550 8.4 12.307 378

@ die Methode, mit der Kinder mit Risikofaktoren gescreent werden, kann nur aus den Daten der

Horscreening-Zentralen analysiert werden, deshalb werden in dieser Tabelle nur Hérscreening-Zentralen

(keine Bundeslander) ausgewiesen

® es wurden nur Kinder berlicksichtigt, bei denen ein Horscreening dokumentiert wurde

¢ alle 6 Abteilungen, die an die Horscreening-Zentrale Oldenburg angeschlossen sind, verfligen nur

Uber TEOAE-Geréate

4 in Rheinland-Pfalz wird die Methode, mit der das Horscreening durchgefiihrt wird, nicht dokumentiert
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Tabelle 33: Refer-Raten der Geburtsabteilungen

Anzahl davon
Geburtsabteil , fii mit einer Refer-Rate von...
Bundesiand Jahr e _ur .sa eilungen, fiir
die eine Refer-Rate <a¥ >4 bis 10%
< >
berechnet werden konnte® ° £10% °

. 2012 43 23 15 5
Baden-Wiirttemberg 2011 41 18 19 4
Bayern 2012 o o o X
Y 2011 127 81 37 9
. 2012 45 26 12 7
Berlin/Brandenburg 2011 45 21 14 10
Bremen 2012 ) : : 1
2011 4 0 3 1
2012 12 6 4 2
Hamburg 2011 12 6 4 2
Hessen 2012 o " s X
2011 56 46 9 1
2012 17 12 5 0
Mecklenburg-Vorpommern 2011 17 14 3 0
Niedersacheen” 2012 32 8 18 6
iedersachsen 2011 28 10 13 5
. 2012 128 52 58 18
Nordrhein-Westfalen 2011 118 48 56 14
. 2012 40 21 15 4
Rheinland-Pfalz 2011 42 19 16 7
2012 6 1 5 0
Saarland 2011 6 2 4 0
Sachsen 2012 p i~ 5 )
2011 48 29 15 4
2012 27 14 11 2
Sachsen-Anhalt 2011 27 16 11 0
_ _ 2012 24 4 14 6
Schleswig-Holstein 2011 24 6 10 8
Thiiringen 2012 2 : y :
9 2011 20 6 14 0
2012 623 308 257 58
Deutschland 2011 615 322 228 65

2 berechnet wurde die Referrate pro Pseudonym. Ob fiir eine Abteilung mehrere Pseudonyme vorliegen ist unbekannt.
Zum Teil sind die Daten von Geburts- und Kinderabteilung in einem Haus gemeinsam erfasst und die Refer-Rate kann
nicht fir die Abteilungen getrennt berichtet werden.

b ohne Daten der HSZ Oldenburg, da keine Hérscreeningergebnisse dokumentiert wurden
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Tabelle 34: Refer-Raten der Kinderabteilungen
An . . davon
fahl_ Kln.derabtellungen, mit einer Refer-Rate von...
Bundesland Jahr fur die eine Refer-Rate 2bi
a > 4 bis
berechnet werden konnte <4% <10% >10 %
. 2012 11 6 3 2
Baden-W rttemberg 2011 11 6 4 1
Bavern 2012 35 13 22 0
4 2011 36 23 12 1
. 2012 15 9 4 2
Berlin/Brandenburg 2011 15 8 6 1
Bremen 2012 0 0 0 0
2011 1 0 0 1
2012 10 8 2 0
Hamburg 2011 8 4 3 1
Hessen 2012 14 7 7 0
2011 14 5 9 0
2012 0 0 0 0
Mecklenburg-Vorpommern 2011 0 0 0 0
. 2012 7 3 3 1
Niedersachsen 2011 10 4 5 1
. 2012 11 5 5 1
Nordrhein-Westfalen 2011 7 5 2 0
. 2012 17 7 7 3
Nordrhein 2011 16 4 12 0
. 2012 9 0 7 2
Westfalen-Lippe 2011 10 1 4 5
. 2012 0 0 0 0
Rheinland-Pfalz 2011 0 0 0 0
2012 1 1 0 0
Saarland 2011 1 0 1 0
2012 1 1 0 0
Sachsen 2011 1 0 1 0
. 2012 4 1 2 1
Sachsen Leipzig 2011 4 1 1 2
2012 12 11 1 0
Sachsen Dresden 2011 11 9 2 0
2012 0 0 0 0
Sachsen-Anhalt 2011 0 0 0 0
. . 2012 5 3 1 1
Schleswig-Holstein 2011 4 1 2 1
Thiringen 2012 0 0 0 0
g 2011 0 0 0 0
2012 152 75 64 13
Deutschland
eutschian 2011 149 71 64 14

@ berechnet wurde die Refer-Rate pro Pseudonym. Ob fiir eine Abteilung mehrere Pseudonyme vorliegen, ist unbekannt,
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Tabelle 35: Ergebnis des logistischen Regressionsmodells zur Deskription des Anteils auffalliger
Erstscreenings auf Individualebene (Modell 1)

95 %-
Konfidenzintervall
untere obere Signifi-

EinflussgroRe exp(B) p-Wert Grenze Grenze kanz
(Intercept) 0.0378 0.0000 0.0260 0.0496 o
Risikofaktor vorhanden:
ja [Referenz: nein] 2.5380 0.0000 1.9187 3.1573 e
unbekannt [Referenz: nein] 1.6477 0.0001 1.2331 2.0624 bl
Methode des Erstscreenings:
AABR [Referenz: OAE] 1.7394 0.0000 1.4992 1.9795 bl
unbekannt [Referenz: OAE] 0.7034 0.0000 0.5963 0.8105 el

Tabelle 36: Ergebnis des logistischen Regressionsmodells zur Deskription des Anteils an
Rescreenings auf Individualebene (Modell 2)

95 %-

Konfidenzintervall

untere obere Signifi-
EinflussgroRe exp(B) p-Wert Grenze Grenze kanz

(Intercept) 25329 0.0071 0.8204 42454 *

Durchfiihrung von:
Klinikarztinnen ja [Referenz: nein] 0.4350 0.0184 0.1339 0.7362 *

Tabelle 37: Ergebnis des logistischen Regressionsmodells zur Deskription des Anteils auffalliger
Rescreenings auf Individualebene (Modell 3)

95 %-
Konfidenzintervall
untere obere Signifi-

EinflussgroRe exp(B) p-Wert Grenze Grenze kanz
(Intercept) 0.0096 0.0000 -0.0024  0.0217 e
Methode des Erstscreenings:
AABR [Referenz: OAE] 3.7199 0.0000 2.0332 5.4066 el
unbekannt [Referenz: OAE] 0.5881 0.3566 -0.0756  1.2519
Methode des Rescreenings:
AABR [Referenz: OAE] 4.3633 0.0000 1.5008 7.2258 i
unbekannt [Referenz: OAE] 12.7719 0.0000 1.3086 242352 ***
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9.2 Weitere Abbildungen
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2 Berechnung der Rate abgerechneter ambulanter Screenings:
Zahler: Anzahl der Abrechnungen der Ziffer 01705 (Neugeborenen-Horscreening) bei Patienten unter einem Jahr
nach Wohnort des Patienten
Nenner: Kinder unter einem Jahr aus der Bevolkerungsstatistik

Abbildung 12: Ambulantes Screening
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Mecklenburg-Vorpomme

t‘} Hamburg

Niedersachsen”
BerlinBrandenburg

Nordrhein-WestfaIen*

Hessen

Rheinland-Pfalz *.

Saarland

Bayern

Baden-Wirttemberg ~
Endergebnis des Horscreenings

= auffallig _ =400
- unauffélig  ~  20.000
() 5000

* Angaben fehlen, von Uber 10% der gescreenten Whcaslier
Kinder sind die Ergebnisse nicht dokumentiert

Abbildung 13: Refer-Raten auf Bundeslandebene
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Bremen Hamburg %

Niedersachsen *

Bayern

Ergebnis und Ort der Kontrolluntersﬂchungen

[ erste Kontrolle unauffallig

B Kontrolluntersuchung auffallig

|| Sonstige (Geburtsabteilung,
Kinderabteilung, Kinderarzt,
Beratungsstellen, 0.A.)

B HNO '

5 B Padaudiologische Institution

*  RP, Oldenburg: es liegen keine Daten vor .

nur Auswertung der Daten von den Hérscreening-

**  8H: Ort der Kontrolluntersuchung nicht dokumentiert : b :
% NRW, SA: 2 HSZ zusammengefasst zentralen, da in den Sammelstatistiken nicht erfasst

Baden-Wirttemberg

Abbildung 14: Kontrolluntersuchungen
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9.3

Auswertung der Elternbefragung

Ort der Padaudiologie

Haufigkeit
Berlin 39
Bochum 90
Heidelberg 16
KéIn 43
Leipzig 43
Libeck 62
Magdeburg 34
Munster 142
Regensburg 11
Gesamt 480

Wohnort des Kindes

Haufigkeit

Baden-Wirttemberg 14
Bayern 11
Berlin 30
Brandenburg 9
Bremen

Hessen 1
Mecklenburg-

Vorpommern 9
Niedersachsen 23
Nordrhein-Westfalen 239
Rheinland-Pfalz 1
Sachsen 38
Sachsen-Anhalt 28
Schleswig-Holstein 51
Thiringen 2
unbekannt 23
Gesamt 480
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Geburtsjahr
Haufig-

keit
2010 47
2011 64
2012 79
2013 72
2014 177
2015 41
Gesamt 480

Warum sind Sie mit lhrem Kind heute hier?

Haufigkeit Prozent  Giiltige Prozente

Verdacht auf Horstérung 264 55,0 57,4
anderer Grund 196 40,8 42,6
Gesamt 460 95,8 100,0
Fehlend keine Angabe 20 4,2
Gesamt 480 100,0

Wurden Sie liber das Neugeborenen-Hoérscreening aufgeklart?

Héufigkeit Prozent G[]Itige Prozente

ja 394 82,1 82,9
nein 42 8,8 8,8
weil} nicht 39 8,1 8,2
Gesamt 475 99,0 100,0
Fehlend keine Angabe 5 1,0
Gesamt 480 100,0

Wie wurden Sie liber das Neugeborenen-Hérscreening aufgeklart?

Haufigkeit Prozent  Glultige Prozente

mindlich 244 50,8 51,4
schriftlich 106 22,1 22,3
nein 42 8,8 8,8
weild nicht 39 8,1 8,2
miundlich und schriftlich 44 9,2 9,3
Gesamt 475 99,0 100,0

Fehlend keine Angabe 5 1,0

Gesamt 480 100,0
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Fiihlten Sie sich ausreichend informiert?

Haufigkeit  Prozent

Glltige Prozente

ja 258 53,8 54,8
eher ja 100 20,8 21,2
eher nein 47 9,8 10,0
nein 28 5,8 5,9
weild nicht 38 7.9 8,1
Gesamt 471 98,1 100,0
Fehlend keine Angabe 9 1,9
Gesamt 480 100,0
Wurde bei lhrem Kind ein Horscreening durchgefiihrt?
Haufigkeit  Prozent Glltige Prozente
ja 440 91,7 92,2
nein 21 4.4 4.4
weild nicht 16 3,3 34
Gesamt 477 99,4 100,0
Fehlend keine Angabe 3 ,6
Gesamt 480 100,0
Wie war das Ergebnis des Horscreenings?
Haufigkeit Prozent _Glltige Prozente
unauffallig 243 50,6 54,4
einseitig auffallig 98 20,4 21,9
beidseitig auffallig 84 17,5 18,8
weil} nicht 22 4.6 4.9
Gesamt 447 93,1 100,0
Fehlend kein Hérscreening 21 4.4
keine Angabe 12 2,5
Gesamt 33 6,9
Gesamt 480 100,0
Wurde eine Kontrolle durchgefiihrt?
Haufigkeit Prozent _Glltige Prozente
ja 256 53,3 58,4
nein 151 31,5 34,5
weil} nicht 31 6,5 7.1
Gesamt 438 91,3 100,0
Fehlend kein Hérscreening 21 4.4
keine Angabe 21 4.4
Gesamt 42 8,8
Gesamt 480 100,0
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9.4 Auswertung der Dokumentation im Kinderuntersuchungsheft (Gelbes Heft)

Dokumentation des Screenings

Haufigkeit Prozent

Glltige Prozente

bds. unauffallig 245 51,0 56,2

eins. auffallig 89 18,5 20,4

bds. auffallig 84 17,5 19,3

keine Dokumentation 18 3,8 4.1

Gesamt 436 90,8 100,0
Fehlend kein Gelbes Heft 44 9,2
Gesamt 480 100,0

Dokumentation der Kontroll-AABR (Rescreening)

Haufigkeit Prozent  Giiltige Prozente

bds. unauffallig Y| 8,5 9,4

eins. auffallig 36 7,5 8,3

bds. auffallig 28 5,8 6,4

keine Dokumentation 331 69,0 75,9

Gesamt 436 90,8 100,0
Fehlend kein Gelbes Heft 44 9,2
Gesamt 480 100,0
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Dokumentation der padaudiologischen Diagnostik

Haufigkeit Prozent  Giiltige Prozente

bds. unauffallig 36 7,5 8,3

eins. auffallig 1 2,3 2,5

bds. auffallig 21 44 4,8

keine Dokumentation 368 76,7 84,4

Gesamt 436 90,8 100,0
Fehlend kein Gelbes Heft 44 9,2
Gesamt 480 100,0

Dokumentation des Screenings * Dokumentation der Kontroll-AABR (Rescreening) Kreuztabelle

Anzahl
Dokumentation der Kontroll-AABR (Rescreening)
keine Dokumentati-
bds. unauffallig eins. auffallig bds. auffallig on Gesamt

Dokumentation des Screenings bds. unauffallig 8 1 0 236 245

eins. auffallig 10 26 5 48 89

bds. auffallig 20 8 21 35 84

keine Dokumentation 3 1 2 12 18
Gesamt 41 36 28 331 436
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Dokumentation der Kontroll-AABR (Rescreening) * Dokumentation der padaudiologischen Diagnostik Kreuztabelle

Anzahl
Dokumentation der padaudiologischen Diagnostik
keine Dokumentati-
bds. unauffallig eins. auffallig bds. auffallig on Gesamt
Dokumentation der Kontroll- bds. unauffallig 0 1 0 40 41
AABR (Rescreening) eins. auffllig 8 4 1 23 36
bds. auffallig 4 2 8 14 28
keine Dokumentation 24 4 12 291 331
Gesamt 36 11 21 368 436
im gelben Heft dokumentiertes Ergebnis nach Rescreening * Wie war das Ergebnis des Horscreenings? Kreuztabelle
Anzahl
Elternbefragung: Wie war das Ergebnis des Horscreenings?
unauffallig einseitig aufféllig beidseitig auffallig  weil nicht keine Angabe Gesamt
im Gelben Heft dokumentiertes bds. unauffallig 218 10 20 17 5 270
Ergebnis nach Rescreening einseitig auffallig 0 72 6 1 3 82
bds. auffallig 1 12 47 2 1 63
keine Dokumentation 3 1 4 1 0 9
Gesamt 222 95 77 21 9 424
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Wurde eine Kontroll-AABR bzw. eine padaudiologische Diagnostik dokumentiert? * Wurde eine Kontrolle durchgefiihrt? Kreuztabelle

Anzahl
Elternbefragung: Wurde eine Kontrolle durchgefiihrt?
ja nein weild nicht keine Angabe Gesamt

Wourde eine Kontroll-AABR bzw. eine Kontroll-AABR dokumentiert 72 3 1 1 77
padaudiologische Diagnostik im Gel-  pad. Diagnostik dokumentiert 35 2 0 1 38
ben Heft dokumentiert? Kontroll-AABR und pad. Diag. dokumentiert 27 1 0 0 28

keine Dokumentation 103 134 26 18 281
Gesamt 237 140 27 20 424

im gelben Heft dokumentiertes Ergebnis nach Rescreening * Dokumentation der padaudiologischen Diagnostik Kreuztabelle

Anzahl
Dokumentation der padaudiologischen Diagnostik
keine Dokumentati-
bds. unauffallig eins. auffallig bds. auffallig on Gesamt

im Gelben Heft dokumentiertes Ergeb- bds. unaufféllig 3 1 0 273 277
nis nach Rescreening einseitig auffallig 21 6 3 54 84

bds. auffallig 10 3 15 35 63

keine Dokumentation 2 1 3 6 12
Gesamt 36 11 21 368 436

139



Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012

Anlage 2 zu TOP 8.2.1

Anhang

9.5 Auswertung der padaudiologischen Abfrage

Verlauf der Horstérung

Geburtsjahr des Kindes

2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent

late-onset 3 5 2 4
passager 27 4.5 34 6,1
permanent 269 447 264 47,5
progredient 19 3,2 13 2,3
unklar 284 47,2 243 43,7
Gesamt 602 100,0 556 100,0

Verlauf der Horstérung

Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
late-onset 3 5 2 4
permanent 269 46,8 264 50,6
progredient 19 3,3 13 2,5
unklar 284 49,4 243 46,6
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Risikofaktoren
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012

Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
ja 292 50,8 254 48,7
nein 128 22,3 133 25,5
unbekannt 155 27,0 135 25,9
Gesamt 575 100,0 522 100,0

Art der Horstorung

Geburtsjahr des Kindes

2011 2012
Haufigkeit Prozent Prozente Haufigkeit Prozent Prozente
kombinierte Schwerhdorigkeit 50 8,7 8,9 56 10,7 10,9
Schallempfindungs- 434 75,5 77,6 416 797 81,1
schwerhdrigkeit
Schallleitungs- 75 13,0 13,4 41 7.9 8,0
schwerhdrigkeit
Gesamt 559 97,2 100,0 513 98,3 100,0
Fehlend 16 2,8 9 1,7
Gesamt 575 100,0 522 100,0
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Schweregrad
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit  Prozent Prozente Haufigkeit Prozent Prozente
gering 117 20,3 23,0 107 20,5 22,2
mittel 181 31,5 35,6 180 34,5 37,3
hochgradig 83 14,4 16,3 73 14,0 15,1
Horreste/Taubheit 127 22,1 25,0 122 23,4 25,3
Gesamt 508 88,3 100,0 482 92,3 100,0
Fehlend 67 11,7 40 7,7
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Bundesland des Wohnorts
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufig-
keit Prozent Haufigkeit Prozent
Baden-Wirttemberg 20 3,5 23 4.4
Bayern 110 19,1 129 24,7
Berlin 29 5,0 30 57
Brandenburg 1 1,9 9 1,7
Bremen 1 2
Hamburg 3 9 4 ,8
Hessen 79 13,7 67 12,8
Mecklenburg-Vorpommern 20 3,5 17 3,3
Niedersachsen 53 9,2 32 6,1
Nordrhein-Westfalen 113 19,7 109 20,9
Rheinland-Pfalz 22 3,8 23 4,4
Sachsen 53 9,2 40 7,7
Sachsen-Anhalt 32 5,6 30 5,7
Schleswig-Holstein 5 9 8 1,5
Thiringen 17 3,0 1 2
unbekannt 7 1,2
Gesamt 575 100,0 522 100,0
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Validierung Diagnostik

Geburtsjahr des Kindes
2011 2012

Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
angemessen 473 82,3 417 79,9
nicht beurteilbar 18 3,1 15 29
unvollstéandig 84 14,6 90 17,2
Gesamt 575 100,0 522 100,0

Ergebnis des Horscreenings
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
bds. auffallig 426 74,1 401 76,8
unauffallig 36 6,3 23 4.4
einseitig auffallig 48 8,3 41 7,9
nicht durchgefihrt 3 5 3 ,6
unbekannt 62 10,8 54 10,3
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Messmethode des Horscreenings
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent

AABR 227 39,5 238 45,6
ATEOAE 216 37,6 185 354
DPOAE 4 7 6 1,1
unbekannt 128 22,3 93 17,8
Gesamt 575 100,0 522 100,0
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Horscreening durchgefiihrt durch...

Geburtsjahr des Kindes

2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Geburts- oder Kinderklinik 445 77,4 414 79,3
HNO-Arzt 7 1,2 9 1,7
Kinderarzt 4 7 5 1,0
Phoniater und Padaudiologe 17 3,0 14 2,7
unbekannt 102 17,7 80 15,3
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Alter bei Diagnose kategorisiert
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
bis 3 Monate 218 37,9 210 40,2
Uber 3 bis 6 Monate 147 25,6 158 30,3
Uber 6 bis 9 Monate 54 9,4 56 10,7
Uber 9 bis 12 Monate 28 4,9 29 5,6
Uber 12 bis 24 Monate 56 9,7 41 7,9
uber 24 bis 36 Monate 35 6,1 18 3,4
Uber 36 Monate 24 4,2 3 ,6
unbekannt 13 2,3 7 1,3
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Alter bei Therapiebeginn kategorisiert
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
Glltig  bis 3 Monate 131 22,8 137 26,2
Uber 3 bis 6 Monate 154 26,8 146 28,0
Uber 6 bis 9 Monate 69 12,0 67 12,8
Uber 9 bis 12 Monate 25 4.3 34 6,5
Uber 12 bis 24 Monate 69 12,0 42 8,0
Uber 24 bis 36 Monate 37 6,4 25 4.8
Uber 36 Monate 21 3,7 3 ,6
unbekannt 69 12,0 68 13,0
Gesamt 575 100,0 522 100,0
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Therapie
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
bds. Parazentese 31 54 16 3,1
bds. Horgerate 360 62,6 351 67,2
bds. CI 65 11,3 55 10,5
einseitig Horgerat 14 2,4 8 1,5
einseitig ClI 2 3
eine Seite Cl andere HG 32 5,6 21 4.0
unbekannt 71 12,3 71 13,6
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Hoérfrihférderung
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
nicht angegeben 285 49,6 253 48,5
ja 290 50,4 269 51,5
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Gebardenfrihférderung
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
nicht angegeben 562 97,7 510 97,7
ja 13 2,3 12 2,3
Gesamt 575 100,0 522 100,0
Kontrolle unauffallig nach auffalligem Horscreening
Geburtsjahr des Kindes
2011 2012
Haufigkeit Prozent Haufigkeit Prozent
ja 42 8,9 27 6,1
nein 432 91,1 415 93,9
Gesamt 474 100,0 442 100,0
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9.6 Auswertung der Organisation des Horscreenings in den Geburtsabteilungen
Mogl. Methode AABR
Haufigkeit Prozent Glltige Prozente
nein 246 32,2 39,2
ja 382 49,9 60,8
Gesamt 628 82,1 100,0
Fehlend 137 17,9
Gesamt 765 100,0
Bundesland * Moégl. Methode AABR
Mogl. Methode AABR
nein ja Gesamt
Bundesland Schleswig-Holstein Anzahl 15 9 24
% 62,5% 37,5% 100,0%
Hamburg Anzahl 6 6 12
% 50,0% 50,0% 100,0%
Niedersachsen Anzahl 37 23 60
% 61,7% 38,3% 100,0%
Bremen Anzahl 2 3 5
% 40,0% 60,0% 100,0%
Nordrhein-Westfalen Anzahl 33 124 157
% 21,0% 79,0% 100,0%
Hessen Anzahl 0 50 50
% 0,0% 100,0% 100,0%
Rheinland-Pfalz Anzahl 8 7 15
% 53,3% 46,7% 100,0%
Baden-Wirttemberg Anzahl 35 32 67
% 52,2% 47,8% 100,0%
Bayern Anzahl 49 63 112
% 43,8% 56,3% 100,0%
Saarland Anzahl 3 5 8
% 37,5% 62,5% 100,0%
Berlin/Brandenburg Anzahl 7 15 22
% 31,8% 68,2% 100,0%
Mecklenburg-Vorpommern Anzahl 3 14 17
% 17,6% 82,4% 100,0%
Sachsen Anzahl 24 18 42
% 57,1% 42,9% 100,0%
Sachsen-Anhalt Anzahl 13 10 23
% 56,5% 43,5% 100,0%
Thiringen Anzahl 11 3 14
% 78,6% 21,4% 100,0%
Gesamt Anzahl 246 382 628
% 39,2% 60,8% 100,0%
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Datenherkunft * Mégl. Methode AABR

Mogl. .Methode AABR

nein ja Gesamt
Datenherkunft Individualdaten Anzahl 132 281 413
% 32,0% 68,0% 100,0%
Sammelstatistik Anzahl 114 101 215
% 53,0% 47,0% 100,0%
Gesamt Anzahl 246 382 628
% 39,2% 60,8% 100,0%
screenende Personen (Mehrfachantworten)
Extrakraft
Haufigkeit Prozent Glultige Prozente
nein 630 82,4 98,9
ja 7 9 1,1
Gesamt 637 83,3 100,0
Fehlend 128 16,7
Gesamt 765 100,0
Funktionsabteilung
Haufigkeit Prozent Glltige Prozente
nein 587 76,7 92,4
ja 48 6,3 7,6
Gesamt 635 83,0 100,0
Fehlend 130 17,0
Gesamt 765 100,0
Gesundheits- und Krankenpflegerinnen
Haufigkeit Prozent Glltige Prozente
nein 45 5,9 7.1
ja 592 77,4 92,9
Gesamt 637 83,3 100,0
Fehlend 128 16,7
Gesamt 765 100,0
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Hebammen
Haufigkeit Prozent Glltige Prozente
nein 598 78,2 92,7
ja 47 6,1 7,3
Gesamt 645 84,3 100,0
Fehlend 120 15,7
Gesamt 765 100,0
Klinikarzte
Haufigkeit Prozent Glultige Prozente
nein 553 72,3 86,9
ja 83 10,8 13,1
Gesamt 636 83,1 100,0
Fehlend 129 16,9
Gesamt 765 100,0
PJler
Haufigkeit Prozent Giltige Prozente
nein 628 82,1 98,6
ja 9 1,2 1,4
Gesamt 637 83,3 100,0
Fehlend 128 16,7
Gesamt 765 100,0
Aufklarung
Aufklarung
Haufigkeit Prozent Giltige Prozente
keine besondere 7 9 1,1
Flyer 134 17,5 21,4
miindlich 77 10,1 12,3
Flyer und mindlich 409 53,5 65,2
Gesamt 627 82,0 100,0
Fehlend 138 18,0
Gesamt 765 100,0
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Bundesland * Aufkldrung
keine be- Flyer und

sondere Flyer muindlich  mindlich Gesamt

Bundesland Schleswig-Holstein Anzahl 0 1 1 22 24
% 0,0% 4,2% 4,2% 91,7% 100,0%

Hamburg Anzahl 0 4 3 5 12
% 0,0% 33,3% 25,0% 41,7% 100,0%

Niedersachsen Anzahl 1 16 19 27 63
% 1,6% 254% 30,2% 42,9% 100,0%

Bremen Anzahl 0 3 0 2 5
% 0,0% 60,0% 0,0% 40,0% 100,0%

Nordrhein-Westfalen Anzahl 2 22 28 103 155
% 1,3% 14,2% 18,1% 66,5% 100,0%

Hessen Anzahl 0 0 0 50 50
% 0,0% 0,0% 0,0% 100,0% 100,0%

Rheinland-Pfalz Anzahl 0 4 0 11 15
% 0,0% 26,7% 0,0% 73,3% 100,0%

Baden-Wirttemberg Anzahl 4 24 14 27 69
% 5,8% 34,8% 20,3% 39,1% 100,0%

Bayern Anzahl 0 23 0 88 111
% 0,0% 20,7% 0,0% 79,3% 100,0%

Saarland Anzahl 0 3 2 3 8
% 0,0% 37,5% 25,0% 37,5% 100,0%

Berlin/Brandenburg Anzahl 0 4 3 15 22
% 0,0% 18,2% 13,6% 68,2% 100,0%

Mecklenburg-Vorpommern  Anzahl 0 1 0 16 17
% 0,0% 5,9% 0,0% 94,1% 100,0%

Sachsen Anzahl 0 20 4 18 42
% 0,0% 47,6% 9,5% 42,9% 100,0%

Sachsen-Anhalt Anzahl 0 5 1 16 22
% 0,0% 22,7% 4,5% 72,7% 100,0%

Thiringen Anzahl 0 4 2 6 12
% 0,0% 33,3% 16,7% 50,0% 100,0%

Gesamt Anzahl 7 134 77 409 627
% 1,1% 21,4% 12,3% 65,2% 100,0%
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Datenherkunft *Aufklérung

keine be- Flyer und

sondere Flyer miindlich miindlich Gesamt
Datenherkunft Individualdaten Anzahl 0 78 18 315 411
% 0,0% 19,0% 4,4% 76,6% 100,0%
Sammelstatistik ~ Anzahl 7 56 59 94 216
% 3,2% 25,9% 27,3% 43,5% 100,0%
Gesamt Anzahl 7 134 77 409 627
% 1,1% 21,4% 12,3% 65,2% 100,0%

Screeningzeitpunkt

Durchfiihrung Tageszeit

Kumulierte Pro-

Haufigkeit Prozent Gliltige Prozente zente
am Tag 243 31,8 38,6 38,6
in der Nacht 136 17,8 21,6 60,3
am Tag und in der Nacht 250 32,7 39,7 100,0
Gesamt 629 82,2 100,0
Fehlend 136 17,8
Gesamt 765 100,0
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Bundesland * Durchfiihrung Tageszeit
Durchfilhrung Tageszeit
in der am Tag und
am Tag Nacht in der Nacht ~ Gesamt

Bundesland Schleswig-Holstein Anzahl 4 1 19 24
% 16,7% 4.2% 79,2% 100,0%
Hamburg Anzahl 6 1 5 12
% 50,0% 8,3% 41,7% 100,0%
Niedersachsen Anzahl 29 18 15 62
% 46,8% 29,0% 24,2% 100,0%
Bremen Anzahl 3 2 0 5
% 60,0% 40,0% 0,0% 100,0%
Nordrhein-Westfalen Anzahl 47 25 83 155
% 30,3% 16,1% 53,5% 100,0%
Hessen Anzahl 14 12 24 50
% 28,0% 24,0% 48,0% 100,0%
Rheinland-Pfalz Anzahl 7 4 3 14
% 50,0% 28,6% 21,4% 100,0%
Baden-Wirttemberg Anzahl 43 14 13 70
% 61,4% 20,0% 18,6% 100,0%
Bayern Anzahl 27 31 52 110
% 24,5% 28,2% 47,3% 100,0%
Saarland Anzahl 4 1 3 8
% 50,0% 12,5% 37,5% 100,0%
Berlin/Brandenburg Anzahl 12 3 8 23
% 52,2% 13,0% 34,8% 100,0%
Mecklenburg-Vorpommern Anzahl 8 1 8 17
% 47,1% 5,9% 47,1% 100,0%
Sachsen Anzahl 27 9 5 41
% 65,9% 22,0% 12,2% 100,0%
Sachsen-Anhalt Anzahl 10 8 5 23
% 43,5% 34,8% 21,7% 100,0%
Thiringen Anzahl 2 6 7 15
% 13,3% 40,0% 46,7% 100,0%
Gesamt Anzahl 243 136 250 629
% 38,6% 21,6% 39,7% 100,0%
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Datenherkunft * Durchfiihrung Tageszeit
Durchfihrung Tageszeit
am Tag und in

am Tag in der Nacht der Nacht Gesamt
Datenherkunft Individualdaten Anzahl 131 85 194 410
% 32,0% 20,7% 47,3% 100,0%
Sammelstatistik Anzahl 112 51 56 219
% 51,1% 23,3% 25,6% 100,0%
Gesamt Anzahl 243 136 250 629
% 38,6% 21,6% 39,7% 100,0%

Anzahl der screenenden Personen

Personen bei Durchfiihrung

Haufigkeit Prozent Glltige Prozente
1 Person 16 2,1 2,6
2-5 Personen 148 19,3 23,6
6-10 Personen 236 30,8 37,7
mehr als 10 Personen 226 29,5 36,1
Gesamt 626 81,8 100,0
Fehlend 139 18,2
Gesamt 765 100,0
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Bundesland * Personen bei Durchfiihrung
Personen bei Durchfiihrung
mehr als
2-5Per- 6-10 Per- 10 Perso-
1 Person  sonen sonen nen Gesamt

Bundesland Schleswig-Holstein Anzahl 0 3 9 12 24
% 0,0% 12,5% 37,5% 50,0% 100,0%
Hamburg Anzahl 0 3 2 7 12
% 0,0% 25,0% 16,7% 58,3% 100,0%
Niedersachsen Anzahl 3 20 22 15 60
% 5,0% 33,3% 36,7% 25,0% 100,0%
Bremen Anzahl 0 3 0 2 5
% 0,0% 60,0% 0,0% 40,0% 100,0%
Nordrhein-Westfalen Anzahl 4 43 60 48 155
% 2,6% 27,7% 38,7% 31,0% 100,0%
Hessen Anzahl 0 8 17 25 50
% 0,0% 16,0% 34,0% 50,0% 100,0%
Rheinland-Pfalz Anzahl 2 2 9 2 15
% 13,3% 13,3% 60,0% 13,3% 100,0%
Baden-Wirttemberg Anzahl 1 19 27 23 70
% 1,4% 27,1% 38,6% 32,9% 100,0%
Bayern Anzahl 2 16 38 55 111
% 1,8% 14,4% 34,2% 49,5% 100,0%
Saarland Anzahl 0 2 4 2 8
% 0,0% 25,0% 50,0% 25,0% 100,0%
Berlin/Brandenburg Anzahl 2 9 7 6 24
% 8,3% 37,5% 29,2% 25,0% 100,0%
Mecklenburg-Vorpommern  Anzahl 0 9 7 1 17
% 0,0% 52,9% 41,2% 5,9% 100,0%
Sachsen Anzahl 0 3 18 19 40
% 0,0% 7,5% 45,0% 47,5% 100,0%
Sachsen-Anhalt Anzahl 0 6 11 4 21
% 0,0% 28,6% 52,4% 19,0% 100,0%
Thiringen Anzahl 2 2 5 5 14
% 14,3% 14,3% 35,7% 35,7% 100,0%
Gesamt Anzahl 16 148 236 226 626
% 2,6% 23,6% 37,7% 36,1% 100,0%
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Datenherkunft * Personen bei Durchfiihrung

Personen bei Durchflihrung

1 Per- 2-5 Perso- 6-10 Perso- mehrals 10

son nen nen Personen Gesamt
Datenherkunft  Individualdaten Anzahl 7 80 163 159 409
% 1,7% 19,6% 39,9% 38,9% 100,0%
Sammelstatistik ~ Anzahl 9 68 73 67 217
% 4,1% 31,3% 33,6% 30,9% 100,0%
Gesamt Anzahl 16 148 236 226 626
% 2,6% 23,6% 37,7% 36,1% 100,0%

Schulungen
Schulung zum Hoérscreening
Haufigkeit Prozent Gltige Prozente
ja 394 51,5 62,8
ja, regelmaRig 90 11,8 14,4
nein 143 18,7 22,8
Gesamt 627 82,0 100,0
Fehlend 138 18,0
Gesamt 765 100,0
Datenherkunft * Schulung zum Hérscreening
Schulung zum Hdrscreening
ja ja, reg_;elméf&ig nein Gesamt
Datenherkunft Individualdaten Anzahl 250 66 95 411
% 60,8% 16,1% 23,1% 100,0%
Sammelstatistik Anzahl 144 24 48 216
% 66,7% 11,1% 22,2% 100,0%
Gesamt Anzahl 394 90 143 627
% 62,8% 14,4% 22,8% 100,0%
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Bundesland * Schulung zum Hérscreening
Schulung zum Hérscreening
ja, regelma-
ja Rig nein Gesamt

Bundesland Schleswig-Holstein Anzahl 24 0 0 24
% 100,0% 0,0% 0,0% 100,0%
Hamburg Anzahl 10 1 1 12
% 83,3% 8,3% 8,3% 100,0%
Niedersachsen Anzahl 39 9 14 62
% 62,9% 14,5% 22,6% 100,0%
Bremen Anzahl 1 4 0 5
% 20,0% 80,0% 0,0% 100,0%
Nordrhein-Westfalen Anzahl 78 62 16 156
% 50,0% 39,7% 10,3% 100,0%
Hessen Anzahl 50 0 0 50
% 100,0% 0,0% 0,0% 100,0%
Rheinland-Pfalz Anzahl 10 0 5 15
% 66,7% 0,0% 33,3% 100,0%
Baden-Wirttemberg Anzahl 48 5 14 67
% 71,6% 7,5% 20,9% 100,0%
Bayern Anzahl 55 2 54 111
% 49,5% 1,8% 48,6% 100,0%
Saarland Anzahl 3 1 4 8
% 37,5% 12,5% 50,0% 100,0%
Berlin/Brandenburg Anzahl 7 3 11 21
% 33,3% 14,3% 52,4% 100,0%
Mecklenburg-Vorpommern Anzahl 17 0 0 17
% 100,0% 0,0% 0,0% 100,0%
Sachsen Anzahl 20 0 21 41
% 48,8% 0,0% 51,2% 100,0%
Sachsen-Anhalt Anzahl 20 3 0 23
% 87,0% 13,0% 0,0% 100,0%
Thiringen Anzahl 12 0 3 15
% 80,0% 0,0% 20,0% 100,0%
Gesamt Anzahl 394 90 143 627
% 62,8% 14,4% 22,8% 100,0%
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9.7 Auswertungen der Sammelstatistiken und Einzeldatensatze der Horscreening-

Zentralen fiir einzelne Bundeslander

Im Folgenden wird die Auswertung der Daten der Horscreening-Zentralen und die Auswer-
tung der erhaltenen Sammelstatistiken fur die einzelnen Bundeslander dargestellt. Beide
Datenquellen beinhalten Informationen zum Screeningprozess. Aus den Daten der
Horscreening-Zentralen kann darUber hinaus meist der weitere Verlauf nach dem Screening

nachvollzogen werden.

Die Auswertungen aus den Einzeldatensatzen der Horscreening-Zentralen wurden nach ei-
nem festen Fragenkatalog vorgenommen. Es wurde ein festes Berechnungsschema festge-
legt, das auf alle Datensatze in gleicherweise angewendet wurde um zu gewahrleisten, dass
alle Auswertungen vergleichbar sind. Nur fur einzelne Bundeslander, deren Daten zu sehr
von denen der anderen Lander abwichen (Schleswig-Holstein, Oldenburg, Rheinland-Pfalz),
wurden individuelle angepasste Auswertungen erstellt.

Auch die Auswertungen aus den Sammelstatistiken wurden nach einem festen Fragenkata-

log vorgenommen.

9.7.1 Baden-Wiirttemberg

In Baden-Wurttemberg gibt es keine Horscreening-Zentrale. Von allen Abteilungen wurde

eine Sammelstatistik angefordert und ausgewertet.

1. Wie viele Krankenhéduser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen ha-
ben Sammelstatistiken zuriickgeschickt?
Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Baden-Wirttemberg 97 Abteilungen fir
Geburtshilfe und 31 Abteilungen fir Kinderheilkunde. Zwei Abteilungen flir Geburts-
hilfe wurden 2012 geschlossen. Es haben 70 (71) der 95 (97) Abteilungen fir Ge-
burtshilfe eine Sammelstatistik Gbermittelt. Von den 31 (31) Abteilungen fir Kinder-
heilkunde haben 4 (4) die Daten gemeinsam mit der Geburtsabteilung erfasst. 23 (23)

Abteilungen fir Kinderheilkunde haben eigene Sammelstatistiken tibermittelt.

2. Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
49 (49) der 70 (71) geburtshilflichen Abteilungen, die eine Sammelstatistik Gbermittelt
haben, und 15 (15) der 31 (31) neonatologischen Abteilungen, die eine eigene Sam-

melstatistik gefihrt haben, war nicht bekannt, dass eine Statistik geflihrt werden soll.

3. Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden An-
derungen gemacht?
Bei 10 (17) Geburtsabteilungen wurden offensichtliche Fehler in den Sammelstatisti-
ken geandert. SchlieRlich konnte mit den Angaben aus 54 (52) Sammelstatistiken der

Geburtsabteilungen eine Screeningrate berechnet werden und aus 43 (41) eine Re-
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fer-Rate. Insgesamt waren nur 18 (11) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt
ausgefllt.

Bei 5 (3) Sammelstatistiken von Abteilungen fir Kinderheilkunde wurden offensichtli-
che Fehler geandert. Schliellich konnte mit den Angaben aus 11 (12) Sammelstati-
stiken der Kinderabteilungen eine Refer-Rate berechnet werden. Insgesamt waren

nur 3 (4) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt ausgefilit.

4. Wie viele Kinder miissten gescreent worden sein? Wie groB war die Zielpopula-
tion?
In Baden-Wirttemberg wurden 89.393 (88.958) Kinder geboren, die ein Horscreening
erhalten sollten (berechnete Zielpopulation). Fir 42,9 % (44,4 %) dieser Kinder waren

keine Daten durch die Sammelstatistiken erfasst.

5. Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
Bezogen auf die Zielpopulation haben 52,8 % (50,4 %) der Kinder ein Horscreening
erhalten. 18 (18) Abteilungen fur Geburtshilfe hatten eine Screeningrate = 95 %, 10
(9) eine Screeningrate 290 % bis <95 %, 19 (17) eine Screeningrate =275 % bis
<90 % und 7 (8) eine Screeningrate < 75 %. Fur 16 (19) Abteilungen konnte aus den
Sammelstatistiken aufgrund fehlender oder unplausibler Daten keine Screeningrate

berechnet werden.

6. Grund fiir kein Horscreening? Wie haufig wurde das Horscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?
Die Geburtsabteilungen haben fir 3.710 (4.427) Kinder ein nicht durchgeflhrtes
Hoérscreening dokumentiert, bei 53 (51) Kindern wurde dabei als Grund eine Ableh-
nung des Horscreenings angegeben.
In den Sammelstatistiken der Kinderabteilungen war fiur 189 (221) Kinder ein nicht
durchgefiihrtes Horscreening dokumentiert, davon war nur fur 1 (2) Kind dokumen-

tiert, dass das Hoérscreening abgelehnt wurde.

7. Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?
In 10 (9) der 23 (23) Kinderabteilungen wurden keine Risikofaktoren dokumentiert.

Insgesamt wurden fiir 609 (615) Kinder Risikofaktoren dokumentiert.

8. Wie haufig waren auffallige Erstuntersuchungen abhangig von der Methode?
In den Geburtsabteilungen wurden 30.691 (28.114) Erstscreenings mit TEOAE
durchgefuhrt. Davon war fur 2.546 (1.900) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von
den 8.461 (8.786) mit AABR durchgefuhrten Erstscreenings war fur 639 (782) ein auf-
falliges Ergebnis dokumentiert.
In den Kinderabteilungen wurden 3.124 (3.423) Erstscreenings mit TEOAE durchge-
fuhrt. Davon war fir 194 (412) ein auffélliges Ergebnis dokumentiert. Von den 1.310
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(2.309) mit AABR durchgefuhrten Erstscreenings war fur 128 (168) ein auffalliges Er-

gebnis dokumentiert.

9. Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefiihrt?
27 (23) der 70 (71) geburtshilflichen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 3.174 (2.685) auffallige Erstscreenings und 2.127 (2.195)
Rescreenings dokumentiert.
6 (8) der 23 (23) neonatologischen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 314 (633) auffallige Erstscreenings und 198 (282)

Rescreenings dokumentiert.

10. Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
20 (21) geburtshilfliche Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefihrt.
Insgesamt wurden 1.239 (1.625) AABR-Rescreenings dokumentiert.
6 (7) neonatologischen Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefiihrt.
Insgesamt wurden 238 (229) AABR-Rescreenings dokumentiert.

11. Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?
Geburtsabteilungen: Von den 831 (568) mit TEOAE durchgefiihrten Rescreenings,
fur die ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 211 (157) ein auffalliges Ergebnis. Von
den 1.233 (1.286) mit AABR durchgefuhrten Rescreenings fur die ein Ergebnis do-
kumentiert war, hatten 420 (426) ein auffalliges Ergebnis.

Kinderabteilungen: Von den 12 (40) mit TEOAE durchgefuhrten Rescreenings fur die
ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 5 (0) ein auffalliges Ergebnis. Von den 222
(229) mit AABR durchgeflhrten Rescreenings fur die ein Ergebnis dokumentiert war,

hatten 89 (94) ein auffalliges Ergebnis.

12. Wie hoch war die Refer-Rate?
23 (18) geburtshilfliche Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 15 (19) eine Refer-
Rate > 4 % bis <10 % und 5 (4) eine Refer-Rate > 10 %.
6 (7) neonatologische Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 3 (4) eine Refer-
Rate > 4 % bis <10 % und 2 (1) eine Refer-Rate > 10 %.

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Daten

der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.7.2 Bayern
1. Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?

Nach Abgleich aller Datenquellen gibt es in Bayern 127 Abteilungen fur Geburtshilfe
und 37 Abteilungen fir Kinderheilkunde.

Wie viele Abteilungen waren an die Hérscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?

Alle Abteilungen sind an die Horscreening-Zentrale angeschlossen.

Wie war die Organisation der Hérscreening-Zentrale?

Die Horscreening-Zentrale Bayern ist am bayerischen Landesamt fir Gesundheit und
Lebensmittelsicherheit angesiedelt. Sie erfasst Daten aller Krankenhauser in Bayern
und zahlreicher niedergelassener Einsender (89 HNO-Arzte, 96 Kinderarzte, 22
padaudiologische Institutionen). Getrackt werden alle auffalligen Befunde bis zur Ab-
klarung (wenn nicht im Einzelfall anders entschieden wird). Die Horscreening-
Zentrale erinnert die Eltern bzw. Kinderarzte an die Untersuchung. Neben dem
Tracking bietet die Horscreening-Zentrale auch Schulungen an und gibt den Abtei-
lungen Rickmeldungen zur Qualitdt des Horscreenings. Zur Sicherstellung der Voll-
standigkeit der Durchfiihrung des Hoérscreenings werden in Bayern alle gescreenten
Kinder an die ortlichen Gesundheitsdmter gemeldet. Diese fihren einen Abgleich mit
den Geburtenmeldungen der Einwohnermeldedmter durch. Wurde ein Kind nicht ge-
screent, werden die Eltern durch das Gesundheitsamt kontaktiert. Finanziert wird die
Hoérscreening-Zentrale Uber Projektmittel des Bayerischen Ministeriums fir Gesund-
heit und Pflege. Die Finanzierung ist jeweils fur 2 Jahre gesichert. Personell verfugt
die Horscreening-Zentrale Uber 2,25 Verwaltungsangestellte, 1 Dokumentarin und 0,5

Epidemiologin.

Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?

In Bayern wurden 106.596 (102.791) Kinder geboren, die gescreent werden sollten
(Zielpopulation). Der Horscreening-Zentrale wurden 100.559 (96.683) geborene Kin-
der gemeldet. Dies bedeutet, dass 5,7 % (5,9 %) der zu screenenden Kinder nicht

von der Horscreening-Zentrale erfasst wurden.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Von den gemeldeten Kindern erhielten 100.550 (96.674) ein Hoérscreening. Nur 9 (9)
Kinder wurden nicht gescreent. Da nicht alle geborenen Kinder an die Horscreening-
Zentrale gemeldet werden, sondern nur gescreente Kinder, sind der Hdrscreening-
Zentrale Kinder ohne Horscreening in der Regel nicht bekannt. 88.701 (88,2 %)
(85.425 (88,4 %)) der gescreenten Kinder wurden in einer Geburtsabteilung ge-
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6.

7.

9.

10.

screent. 2.044 (1.733) Kinder wurden ambulant gescreent. In Bezug zur Zielpopula-
tion wurden 94,3 % (94,0 %) der Kinder in Bayern gescreent. 43 (39) Geburtsabtei-
lungen in Bayern hatten eine Screeningrate von = 95 %, 30 (40) eine Screeningrate
von = 90 % bis < 95 %, 44 (45) eine Screeningrate von = 75 % bis < 90 %, 2 (1) eine
Screeningrate unter 75 %. Fur 4 (3) Abteilungen standen keine esQS-Daten zur Ver-
fligung. Dies konnte eventuell daran liegen, dass es sich um Belegabteilungen han-
delt und deshalb keine esQS-Daten von diesen Krankenhausern erhoben werden. Es
wurden stattdessen eigene Angaben der Abteilungen zur Anzahl der geborenen Kin-

der benutzt um die Screeningraten zu berechnen.

Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?

Da normalerweise keine Kinder ohne Horscreening erfasst werden, werden auch kei-
ne Grinde erfasst. Die 9 (9) Kinder ohne Hoérscreening kommen dadurch zu Stande,

dass als Screening nur Untersuchungen bis zum 210. Tag gezahlt werden.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?

Bei 2.914 (2,9 %) (3.538 (3,7 %) der gescreenten Kinder wurden Risikofaktoren do-
kumentiert. 1.862 (63,9 %) (2.253 (63,7 %)) dieser Kinder erhielten ein Screening mit-
tels AABR.

Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 100.500 (96.674) an die Horscreening-Zentrale gemeldeten Horscreenings
wurde bei 72.270 (72.127) als Erstuntersuchung eine TEOAE (71.9 % (74,6 %)) do-
kumentiert, die in 3,5 % (3,5 %) einseitig und in 1,9 % (1,8 %) beidseitig auffallig war.
Bei den 28.280 (24.547) AABR-Erstscreenings waren 3,3 % (3,6 %) einseitig und
1,6 % (1,7 %) beidseitig auffallig.

Wurde bei auffalligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Insgesamt waren in Bayern 5.260 (5.080) Ergebnisse der Erstuntersuchung kontroll-
bedurftig. Bei 1.502 (28,6 %) (1.461 (28,8 %)) dieser Ergebnisse wurde ein
Rescreening durchgefihrt. In Krankenhdusern wurden 1.476 (29,4 %) (1.447
(29,6 %)) Rescreenings durchgefuhrt. Bei den ambulanten auffalligen Ergebnissen

wurde nur in 10,6 % (7,3 %) ein Rescreening durchgefuhrt.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
Insgesamt wurde 1.449 (1.403)-mal das Rescreening mittels AABR durchgefuhrt. In
den Krankenhausern wurden 1.426 (96,6 %) (1.390 (96,1 %)) der Rescreenings mit-
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13.

14.

15.

16.

tels AABR durchgefuhrt. Bei den ambulanten Rescreenings wurde bei 23 von 26
(88,5 %) (13 von 14 (92,9 %)) eine AABR-Untersuchung durchgefihrt.

Wie hoch war der Anteil auffalliger Rescreenings an den auffélligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

In Bayern kann aufgrund der Struktur der Datenerfassung immer nur jede Methode
einmal erfasst werden. D. h. das Rescreening kann nur erfasst werden, wenn Erst-
und Rescreening mit unterschiedlicher Methode durchgeflhrt wurden.

Von den 1.449 (1.403) mit TEOAE durchgeflhrten auffalligen Erstscreenings, bei de-
nen ein Rescreening durchgefuhrt wurde, ergab das Rescreening bei 362 (25 %)
(330 (23,5 %)) ein einseitig auffalliges Ergebnis und bei 188 (13 %) (170 (12,1 %))
ein beidseitig auffalliges Ergebnis. Bei den 53 (58) auffalligen AABR-Erstscreenings,
bei denen ein Rescreening durchgefiihrt wurde, war das Rescreeningergebnis bei 5
(9,4 %) (9 (15,5 %)) einseitig auffallig und bei 5 (9,4 %) (2 (3,4 %)) beidseitig auffallig.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffalligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

Alle Kinder erhielten 2011 und 2012 das Rescreening in derselben Betriebsstatte.

Alter bei Erstscreening
Das Alter bei Erstscreening lag im Median bei 2 (2) Tagen. Das alteste Kind war 210
(209) Tage alt, das jungste 0 (0) Tage.

Wie hoch war die Refer-Rate?

4.364 (4,3 %) (4.180 (4,3 %)) der gescreenten Kinder hatten ein kontrollbedirftiges
Screeningergebnis bei Entlassung. Von den 121 (127) Geburtsabteilungen hatten 66
(81) eine Refer-Rate < 4 %, 52 (37) eine Refer-Rate > 4 % bis < 10 % und 3 (9) eine
Refer-Rate > 10 %. Von den 35 (36) Kinderabteilungen hatten 13 (23) eine Refer-
Rate unter 4 % und 22 (12) eine Refer-Rate >4 % bis <10 % (eine Abteilung hatte

eine Refer-Rate grofer 10 %).

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffalligem
Screening durchgefiuhrt?

Bei 3.932 (90,1 %) (2.298 (55 %)) der Kinder mit auffélligem Screening wurde eine
weitere Untersuchung dokumentiert.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffalligem Screening
durchgefiihrt?

Es wurden nur maximal drei Kontrollen dokumentiert. Bei 3.227 der 4.364 (1.900 der
4.180) Kinder mit kontrollbedurftigem Ergebnis wurde eine Kontrolle durchgefihrt, bei

438 (238) zwei Kontrolluntersuchungen, bei 239 (153) drei Kontrolluntersuchungen.
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17. Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

18.

Erste Kontrollen wurden meist beim HNO-Arzt (43,9 % (38,7 %)), beim Kinderarzt
(22,0 % (18,9 %)) oder beim Padaudiologen (19,9 % (22,8 %)) durchgeflhrt. 48,6 %
(53,7 %) der zweiten Kontrollen wurden beim Padaudiologen durchgefiihrt. 70,3 %
(68,0 %) der dritten Kontrollen wurden beim Padaudiologen durchgeflhrt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

34,9 % (40,7 %) der ersten Kontrollen, 57,0 % (66,5 %) der zweiten und 74,5 %
(74,5 %) der dritten Kontrollen wurden mittels AABR durchgefihrt. HNO- und Kinder-
arzte haben als erste Kontrolle meist eine TEOAE-Untersuchung durchgefiihrt. Wah-

rend Padaudiologen meist eine AABR-Untersuchung durchgefiihrt haben.

19. Wie war das Ergebnis der Kontrollen?

81,6 % (79,2 %) der ersten Kontrollen waren unauffallig und 54,2 % (46,5 %) der

zweiten Kontrollen waren unauffallig.

20. Wie hoch war die ,lost to follow-up“-Rate?

21.

22,

23.

Von den 4.364 (4.180) Kindern mit auffalligem Screening wurde bei 498 (11,4 %)
2011 (48,1 %) kein endgiltiges Untersuchungsergebnis an die Horscreening-Zentrale
Ubermittelt. Im Jahr 2011 wurden einseitig auffallige Befunde nicht getrackt. Die mei-
sten der Kinder, bei denen 2011 kein endgultiges Ergebnis vorliegt, sind Kinder mit
einseitig auffalligem Screeningergebnis. Von den Kindern mit beidseitig auffalligem
Screeningergebnis ist nur von 13,8 % kein endgultiges Untersuchungsergebnis be-

kannt.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
Von den 3.846 (2.166) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen eine Diagnose
gestellt werden konnte, wurde die Diagnose bei 963 (25,0 %) (596 (27,5 %)) Kindern

beim Padaudiologen gestellt.

Wie viele Horstérungen wurden diagnostiziert?
Es wurden 176 (110) Horstérungen diagnostiziert, 28 (12) rechts, 29 (19) links und
119 (79) beidseits.

Alter bei Diagnose

Die Diagnose wurde im Median mit 4,17 (4,37) Monaten gestellt. Das jlingste Kind
war 0,2 (0,27) Monate alt, das alteste 25,34 (21,73) Monate. Bei 59 (32) Kindern
wurde die Diagnose der Horstérung bis zum Alter von 3 Monaten gestellt, bei 58 (44)
Kindern im Alter Uber 3 bis 6 Monate, bei 44 (27) Kindern im Alter tber 6 bis 12 Mo-
nate und bei 10 (6) Kindern im Alter tGber 12 Monate.
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24. Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Hérstérungen nach auffalligem

25.

26.

Screening?
Von den Kindern mit auffalligem Screening, bei denen Informationen zum Horvermo-

gen vorlagen, wurde bei 176 (4,6 %) (109 (5,0 %)) eine HOrstérung diagnostiziert.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstorung haben an den Kindern
mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive®)

Von den Kindern mit auffalligem Screening, bei denen Informationen zum Horvermo-
gen vorlagen, wurde bei 3.663 (95,4 %) (2.025 (95,0 %)) keine Hoérstdérung diagnosti-
Ziert.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Bei 3.485 (1.529) Kindern wurden Briefe versendet. Es wurden bis zu 4 (4) Briefe do-
kumentiert. Bei 1.067 (660) Kindern wurden Telefonate geflihrt. Bis zu 49 (30) Tele-
fonate. Meist wurde das Tracking beendet, da die Diagnose gestellt wurde. 411
(1.935)-mal wurde das Tracking beendet da die Eltern nicht erreicht werden konnten,
in 43 (25) Fallen wurde das Tracking abgelehnt, bei 17 (13) Kindern lagen medizini-
sche Griinde vor oder sie sind verstorben. Im Median wurden die Kinder 1,6 (1,0)

Monate lang getrackt. Das langste Tracking dauerte mehr als 2,5 (3) Jahre.
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9.7.3 Berlin und Brandenburg

In den Bundeslandern Berlin und Brandenburg ist eine gemeinsame Hdrscreening-Zentrale

tatig.

1.

Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?

Nach Abgleich aller Datenquellen gibt es in Berlin 20 Abteilungen fur Geburtshilfe und
9 Abteilungen fir Kinderheilkunde, in Brandenburg 26 Abteilungen fur Geburtshilfe
und 22 Abteilungen fur Kinderheilkunde

Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?
Alle Abteilungen fiir Geburts- und Kinderheilkunde in Berlin und Brandenburg sind an

die Horscreening-Zentrale angebunden.

Wie war die Organisation der Horscreening-Zentrale?

Die Horscreening-Zentrale Berlin/Brandenburg ist an der Padaudiologie der Universi-
tatsklinik Berlin angesiedelt. Alle Kinder aus den angebundenen Geburtsabteilungen,
unabhangig vom Wohnort, werden erfasst. Angaben zur Anzahl weiterer meldender
Einrichtungen lagen nicht vor. Die Sicherstellung der Vollstandigkeit der Durchflih-
rung des Hoérscreenings erfolgt, in dem die Horscreeningmeldungen mit den Meldun-
gen fur das Stoffwechselscreening abgeglichen werden. Die Daten werden in Papier-
form oder elektronisch an die Horscreening-Zentrale Ubermittelt. Die Horscreening-
Zentrale erinnert die Eltern maximal dreimal per Brief oder telefonisch an die Unter-
suchung. Das Tracking endet bei endgiiltiger Abklarung des Horvermégens. Fur das
Tracking wird, durch Drittmittel, jeweils flr 1 Jahr, eine Mitarbeiterin finanziert. Die

Horscreening-Zentrale bietet auch Schulungen an.

Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?

Die Zielpopulation flr das Hérscreening in Berlin und Brandenburg umfasst 52.591
(50.867) Kinder. Der Horscreening-Zentrale wurden 52.688 (50.868) Kinder gemel-
det, dabei sind Geburtenmeldungen auch von Geburtshausern, Hebammen und Arz-
ten eingegangen; aus den Krankenhausern wurden 49.697 (47.877) Kinder gemeldet.
Da die Geburtenmeldungen primar Uber das Stoffwechselscreening erfolgen, sind
auch Doppelmeldungen bei mehreren Testkarten mdglich. Die Anzahl der gemelde-

ten Kinder lag leicht Gber der berechneten Zielpopulation.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
Im Einzugsbereich der Horscreening-Zentrale Berlin/Brandenburg wurden 47.358
(44.033) Horscreenings von Kindern gemeldet, bei denen die Geburtenmeldung aus

einer Geburts- oder Kinderabteilung kam. Zusatzlich gingen 2308 (2003)
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Hoérscreeningmeldungen von Kindern ein, bei denen die Geburtenmeldung von einer
Hebamme oder einem niedergelassenen Arzt kam, so dass fur insgesamt 49.788
(46.281) Kinder eine Hoérscreeningmeldung vorlag. Dies entspricht 94,7 % (91,0 %)
der Zielpopulation. Die Screeningraten der Geburtsabteilungen in Brandenburg konn-
ten nur bei 19 der 26 Geburtsabteilungen berechnet werden, da von den anderen 7
Abteilungen keine esQS-Daten vorlagen. Fiur 4 Abteilungen lief3 sich nur fur jeweils 2
Abteilungen zusammen eine Rate als Verbund berechnen. In Berlin wurde im Jahr
2012 aus 5 Abteilungen ein Krankenhausverbund gebildet, fir den nur eine gemein-
same Screeningrate berechnet wurde, 2 weitere Krankenhauser wurden in beiden
Jahren als ein Verbund berechnet. In Brandenburg hatten 5 (8) Geburtsabteilungen
Screeningraten zwischen =75 % bis <90 % 6 (7) uber 290 % bis <95 %, 6 (2) Ge-
burtsabteilungen = 95 %. Fur Berlin hatte 1 (1) Geburtsabteilung eine Screeningrate
<75 %, 5 (3) Geburtsabteilungen Screeningraten = 75 % bis < 90 %, 7 (13) Geburts-
abteilungen = 90 % bis < 95 %, 1 (1) Geburtsabteilung = 95 %.

6. Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefuhrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?
2.900 (5,5 %) (4.587 (9,0 %)) Kinder haben kein Horscreening erhalten. Ein Grund
wurde meistens nicht genannt oder als ,sonstiges” angegeben. 109 (101) Kinder wa-

ren verstorben.

7. Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
stérungen eine AABR durchgefiihrt?
Bei 958 (887) Kindern (1,92 % der gescreenten Kinder) wurde ein Risikofaktor doku-
mentiert, wobei als Risiko nur eine SSW<32 erfasst wurde. Von diesen Kindern wur-
de bei 66,4 % (54,8 %) eine AABR-Untersuchung durchgefiihrt.

8. Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhdngig von
der Methode (TEOAE/AABR)?
Von den 49.788 (46.281) gemeldeten Horscreenings wurde bei 76 % (74,5 %) keine
Methode angegeben. Bei 9.937 (20 %) (9840 (21,3 %)) wurde eine TEOAE Messung
dokumentiert, die in 4,1 % (4,6 %) einseitig auffallig und in 5,2 % (6,8 %) beidseitig
auffallig war. Von den 2.020 (4,1 %) (1945 (4,2 %)) AABR-Erstscreenings waren
3,3 % (3,5 %) einseitig auffallig und 4,8 % (6,8 %) beidseitig auffallig.

9. Wourde bei auffalligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?
Von den 4.134 (4.325) kontrollbedurftigen Erstscreenings wurde bei 1.271 (30,7 %)
(1.162 (26,7 %)) ein Rescreening durchgefuhrt. Allerdings wurden 1.877 (1.980) als
Rescreening in den Einzeldatensatzen angegebenen Untersuchungen als Kontrolle

gewertet, da sie nach Erstscreening im Krankenhaus ambulant oder bei ambulantem
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10.

1.

Erstscreening in einer anderen Einrichtung stattfanden. Von den Rescreenings wur-
den 11,9 % (10,4 %) beim selben Einsender ambulant durchgefihrt.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?

In 762 (60 %) (663 (57,1 %)) Fallen wurde als Rescreening eine TEOAE durchge-
flhrt. In 450 (35,4 %) (437 (37,6 %)) Fallen eine AABR. Bei 4,6 % (5,3 %) fehlte die
Angabe zur Methode.

Wie hoch war der Anteil auffalliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

In vielen Fallen war die Methode des Erstscreenings nicht bekannt. Insgesamt wur-
den 1.271 (1.162) Rescreenings durchgefihrt. Davon hatten 22 (1,7 %) (17 (1,5 %))
ein einseitig auffalliges Ergebnis und 86 (6,8 %) (130 (11,2 %)) ein beidseitig auffalli-
ges Ergebnis. Von den 274 (277) mit TEOAE durchgeflhrten auffalligen
Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefihrt wurde, ergab das
Rescreening bei 16 (5,8 %) (9 (3,2 %)) ein einseitig auffalliges Ergebnis und bei 43
(15,7 %) (59 (21,3 %)) ein beidseitig auffalliges Ergebnis. Bei den 62 (73) auffalligen
AABR-Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefuhrt wurde, war das
Rescreeningergebnis bei 6 (9,7 %) (7 (9,6 %)) einseitig auffallig und bei 12 (19,4 %)
(10 (13,7 %)) beidseitig auffallig.

12. Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffalligen Kinder, die ein

Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?
Von den 1.120 (1.034) Rescreenings im klinischen Bereich wurden 91,3 % (90,4 %)
in derselben Abteilung durchgefihrt.

13. Alter bei Erstscreening

Im Median wurde das Screening im Alter von 2 Tagen (3 Tage) durchgefiihrt. Das al-
teste Kind war 210 (207) Tage alt, wobei 53 (65) Screenings bis zum 210. Lebenstag
als Kontrolle gewertet wurden. Das jlngste Kind wurde am Geburtstag gescreent. Bei

99,5 % (99,0 %) der Kinder wurde die Schwangerschaftswoche dokumentiert.

14. Wie hoch war die Refer-Rate?

Insgesamt waren 6,0 % (7,2 %) aller Screenings bei Entlassung auffallig. 5,0 %
(6,3 %) der in einem Krankenhaus durchgeflhrten Screenings waren auffallig, im
ambulanten Bereich hatten 13,2 % (14,3 %) ein auffalliges Horscreening. Von den 45
Geburtsabteilungen hatten 26 (21) eine Refer-Rate <4 %, 12 (14) Abteilungen >4 %
bis < 10 % und 7 Abteilungen (10) eine Refer-Rate gréfier 10 %, wobei in einer Abtei-
lung 28,8 % (36,3 %) der Kinder mit einem auffalligen Befund entlassen wurden. Von

den 15 Kinderabteilungen, die ihre Daten unabhangig von der Geburtsabteilung
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16.

17.
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19.

20.

21.

Ubermitteln, hatten 9 (8) Abteilungen eine Refer-Rate <4 %, 4 (6) Abteilungen >4 %
bis <10 % und 2 (1) Abteilungen >10 %.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffalligem
Screening durchgefiihrt?

In der Datenbank der Hérscreening-Zentrale Berlin/Brandenburg wurden keine Kon-
trollen dokumentiert. Alle von den Krankenhausern veranlassten weiteren Untersu-
chungen wurden als Rescreening dokumentiert. Ein ambulantes Rescreening nach
einem Erstscreening in einem Krankenhaus wurde fir die Evaluation als Kontrolle
gewertet, um eine Vergleichbarkeit mit den Zentralen aus anderen Bundeslandern zu
ermoglichen. Nach dieser Definition wurde bei 63,2 % (59,3 %) der 2971 (3337) Kin-

der mit auffalligem Screening eine Kontrolluntersuchung durchgefihrt.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffalligem Screening
durchgefihrt?

Fir die Evaluation wurde maximal eine Untersuchung als Kontrolle gewertet (s. Erlau-
terung oben). Da von der Hoérscreening-Zentrale systembedingt keine Kontrollen do-

kumentiert wurden, liegen zur tatsachlichen Anzahl der Kontrollen keine Daten vor.

Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefuhrt?
Die Kontrolluntersuchung fand bei 48,1 % (44,8 %) der Kinder bei einem HNO-Arzt
und bei 15 % (17,1 %) der Kinder bei einem Padaudiologen statt. 9,4 % (9,9 %) der

auffalligen Screenings wurden in einer padaudiologischen Beratungsstelle kontrolliert.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
39,9 % (36,7 %) der Kontrollen wurden mit einer AABR-Untersuchung durchgeflihrt.

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?
Nach der Kontrolle des auffalligen Screenings hatten 97,1 % (95,4 %) der Kinder ein

unauffalliges Ergebnis.

Wie hoch war die ,,lost to follow-up“-Rate?
Fir 36,8 % (41,7 %) der 2.791 (3.337) Kinder mit auffalligem Screening wurde das

Hoérvermdgen nach Kenntnis der Horscreening-Zentrale nicht weiter abgeklart.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
Von den 1.879 (1.947) Kindern, bei denen nach auffalligem Screening eine weitere
Abklarung erfolgte, war bei 1.314 (1.350) Kindern der Ort der Diagnosestellung be-

kannt. 257 (317) dieser Kinder wurden in einer Paddaudiologie vorgestellt.
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26.

Wie viele Horstérungen wurden diagnostiziert?
Es wurden insgesamt 49 (47) Horstorungen diagnostiziert. Die Art der Horstérung
und der Schweregrad wurden nicht erfasst. 37 (34) Kinder hatten eine beidseitige

Hoérstérung.

Alter bei Diagnose

Das Alter bei Diagnose lag im Median bei 2,3 (2,5) Monaten. Das jlingste Kind war
0,2 (0,3) Monate alt, das alteste 13,5 (27,8) Monate. Bei 36 (73,5 %) (29 (61,7 %))
Kindern wurden die Diagnose im Alter bis 3 Monate gestellt, bei 8 (16,3 %) (14
(29,8 %)) Kindern im Alter Uber 3 bis 6 Monate, bei 4 (8,2 %) (3 (6,4 %)) Kindern im
Alter Uber 6 bis 12 Monate und bei 1 (2 %) (1 (2,1 %)) im Alter Uber 12 Monate.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Horstérungen nach auffalligem
Screening?

Von den 1.879 (1.947) Kindern, bei denen ein auffalliges Screening weiter abgeklart
wurde, hatten 48 (2,6 %) (46 (2,4 %)) eine Horstérung. Bei jeweils einem Kind pro

Jahr wurde eine Hérstérung nach unauffalligem Horscreening diagnostiziert.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstorung haben an den Kindern
mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive*)

Von den 1.879 (1.947) Kindern mit einem auffalligen Screening, das abgeklart wurde,
hatten 1.831 (97,4 %) (1.901 (97,6 %)) keine Horstérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Bei 12.323 (23,4 %) (10.917 (23,4 %)) Kindern wurden Briefe flr das Tracking ver-
sendet, insbesondere auch bei fehlender Meldung einer Horscreenings. Es wurden
bis zu 7 (5) Briefe versendet. AuRerdem wurden bei 6,1 % (3,8 %) der Kinder bis zu
maximal 4 (3) Anrufe dokumentiert. Nur bei 0,6 % (0,4 %) wurde ein Grund fir das
Beenden der Trackingmalinahmen dokumentiert. Dieser war eine ,fehlende Reakti-

on“ oder ,nicht erreichbar*.
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9.7.4 Bremen

In Bremen gibt es keine Horscreening-Zentrale. Von allen Abteilungen wurde eine Sammel-

statistik angefordert und ausgewertet.

1.

Wie viele Krankenhduser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen ha-
ben Sammelstatistiken zuriickgeschickt?

Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Bremen 7 Abteilungen fur Geburtshilfe
und 5 Abteilungen fur Kinderheilkunde. Es haben 6 der 7 Abteilungen fur Geburtshilfe
eine Sammelstatistik fir 2011/2012 Gbermittelt.

Von den 5 (5) Abteilungen fiir Kinderheilkunde haben 4 (4) die Daten gemeinsam mit
der Geburtsabteilung erfasst. 1 (1) Abteilung hat eine eigene Sammelstatistik tber-

mittelt.

Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
Einer der 6 geburtshilflichen Abteilungen, die eine Sammelstatistik Gbermittelt haben,
und der einen neonatologischen Abteilungen, die eine eigene Sammelstatistik geflihrt

hat, war nicht bekannt, dass eine Statistik gefiihrt werden soll.

Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden An-
derungen gemacht?

Bei 2 (1) Geburtsabteilungen wurden offensichtliche Fehler in den Sammelstatistiken
geandert. SchlieRlich konnte mit den Angaben aus 5 (5) Sammelstatistiken der Ge-
burtsabteilungen eine Screeningrate berechnet werden und aus 4 (4) eine Refer-
Rate. Insgesamt waren nur 2 (3) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt ausge-
fallt.

Bei der Sammelstatistik 2011/2012 der Abteilung fir Kinderheilkunde wurden keine
Anderungen/Erganzungen vorgenommen. SchlieRlich konnte mit den Angaben nur
fur 2011 eine Refer-Rate berechnet werden. Insgesamt war die Sammelstatistik nicht

vollkommen korrekt ausgefillt.

Wie viele Kinder mussten gescreent worden sein? Wie groB war die Zielpopula-
tion?

In Bremen wurden 8.290 (8.096) Kinder geboren, die ein Horscreening erhalten soll-
ten (berechnete Zielpopulation). Fir 23,6 % (21,1 %) dieser Kinder waren keine Da-

ten durch die Sammelstatistiken erfasst.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Bezogen auf die Zielpopulation haben 69,3 % (69,2 %) der Kinder ein Horscreening
erhalten. 0 (0) Abteilungen fur Geburtshilfe hatten eine Screeningrate =2 95 %, 1 (1)
eine Screeningrate =90 % bis <95 %, 2 (3) eine Screeningrate =75 % bis <90 %

und 2 (1) eine Screeningrate <75 %. Fir 1 (1) Abteilung konnte aus den Sammel-
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statistiken aufgrund fehlender oder unplausibler Daten keine Screeningrate berechnet

werden.

Grund fiir kein Hérscreening? Wie haufig wurde das Hoérscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?

Die Geburtsabteilungen haben fir 589 (782) Kinder ein nicht durchgeflihrtes
Hoérscreening dokumentiert, bei 5 (3) Kindern wurde dabei als Grund eine Ablehnung
des Horscreenings angegeben.

In den Sammelstatistiken 2011 und 2012 der Kinderabteilung war fur kein Kind ein

nicht durchgefiihrtes Hoérscreening dokumentiert.

Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?
Risikofaktoren wurden in der Kinderabteilung mit eigener Sammelstatistik dokumen-

tiert.

Wie héaufig waren auffillige Erstuntersuchungen abhéngig von der Methode?

In den Geburtsabteilungen wurden 5.107 (5.062) Erstscreenings mit TEOAE durch-
geflihrt. Davon war fir 500 (543) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 390
(308) mit AABR durchgefiihrten Erstscreenings war fir 36 (22) ein auffalliges Ergeb-
nis dokumentiert.

In der Kinderabteilung wurden alle 249 (233) Erstscreenings mit TEOAE durchge-

fuhrt. Ein Ergebnis des Erstscreenings wurde nicht dokumentiert.

Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefiihrt?

5 (4) der 6 (6) geburtshilflichen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert. Es
wurden insgesamt 536 (565) auffallige Erstscreenings und 206 (275) Rescreenings
dokumentiert.

In der neonatologischen Abteilung wurden keine Rescreenings dokumentiert.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
4 (3) geburtshilfliche Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefiihrt.
Insgesamt wurden 165 (236) AABR-Rescreenings dokumentiert.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?

Geburtsabteilungen: Von den 41 (39) mit TEOAE durchgefiihrten Rescreenings fir
die ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 2 (0) ein auffalliges Ergebnis. Von den 139
(236) mit AABR durchgefiihrten Rescreenings flr die ein Ergebnis dokumentiert war,

hatten 5 (13) ein auffalliges Ergebnis.

Wie hoch war die Refer-Rate?
2 (0) geburtshilfliche Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 1 (3) eine Refer-Rate
>4 % bis <10 % und 1 (1) eine Refer-Rate > 10 %.
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Die neonatologische Abteilung hatte 2011 eine Refer-Rate > 10 %, flr 2012 konnte

keine Refer-Rate berechnet werden.

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Daten

der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.7.5 Hamburg

1.

Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?
Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Hamburg 12 Abteilungen fur Geburtshilfe
und 10 Abteilungen fir Kinderheilkunde.

Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?

Alle Abteilungen sind an die Horscreening-Zentrale angeschlossen.

Wie war die Organisation der Hérscreening-Zentrale?

Die Hérscreening-Zentrale ist in der Padaudiologie des Universitatsklinikums Ham-
burg angesiedelt und erfasst die Daten aller Geburts- und Kinderabteilungen, 4
padaudiologischer Institutionen und eines HNO-Arztes, 2012 wurden zusatzlich die
Daten von 2 Geburtshausern und einem weiteren Padaudiologen erfasst. Es erfolgt
ein Abgleich der Hoérscreeningmeldungen mit den Geburtenzahlen der Krankenhau-
ser. Die Zentrale wurde durch Spenden (HAHN e.V.) finanziert, und 7/2014 von der
Hamburger Krankenhausgesellschaft ibernommen. Bis einschliellich zum 1. Quartal
2012 fand kein Tracking statt. Die Daten wurden dementsprechend in 2 Teilen (ein
Datensatz alle Quartale 2011 und das 1. Quartal 2012, zweiter Datensatz 2.-4. Quar-
tal 2012) Gbermittelt. Ab 2012 wurden die Eltern maximal dreimal kontaktiert bis ent-
weder ein bestimmter Zeitpunkt (1 Jahr fir fehlendes Hérscreening, 2 Jahre bei aus-
stehenden Kontrollen) erreicht wurde oder das Kind erstmals in einer Padaudiologie
vorstellig war. An Personal war eine halbe Technikerstelle finanziert, zusatzlich erfolg-

te ehrenamtliche padaudiologische Unterstutzung.

Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?

Die berechnete Zielpopulation fir Hamburg umfasst 21.735 (20.788) Kinder. Es wur-
den 19.567 (18.071) in einer geborene Kinder an die Hérscreening-Zentrale gemel-
det. 2012 wurden zusatzlich 90 Kinder aus 2 Geburtshausern erfasst. 9,6 % (13,1 %)

der Kinder der Zielpopulation wurden nicht von der Hoérscreening-Zentrale erfasst.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Von diesen Kindern wurde bei 18.411 (16.870) ein Neugeborenen-Horscreening in
der Geburtsabteilung oder zugehérigen Kinderabteilung dokumentiert. Ambulant wur-
den zusatzlich noch 843 (520) Kinder gescreent, so dass insgesamt ein Horscreening
bei 88,6 % (83,7 %) der Kinder in Bezug auf die Zielpopulation dokumentiert war. Ein
Hoérscreening bei aulRerhalb der Geburtsabteilungen geborenen Kindern wird nicht an

die Horscreening-Zentrale gemeldet. Von den 12 Hamburger Geburtsabteilungen hat-
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te 0 (1) eine Screeningrate =95 %, 3 (2) Abteilungen =90 % bis <95 %, 9 (8) eine

Screeningrate = 75 % bis < 90 % und 0 (1) eine Screeningrate < 75 %.

Aus welchen Grinden wurde kein Horscreening durchgefihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?
Als Grund flr kein Hérscreening wurde in 28,4 % eine ambulante Geburt angegeben,

nur in 1,1 % hatten die Eltern die Untersuchung abgelehnt.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?

Risikofaktoren wurden nur bei 2,1 % (1,2 %) der Kinder dokumentiert. 65,2 %
(16,1 %) dieser Kinder wurden mit AABR gescreent.

Wie haufig waren auffallige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhéangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 19.254 (17.390) an die Horscreening-Zentrale gemeldeten Horscreenings
wurde bei 18.148 (16.564) als Erstscreening eine TEOAE (94,3 %( 95,3 %)) doku-
mentiert, die in 2,9 % (3,8 %) einseitig und in 2,6 % (2,9 %) beidseitig auffallig war;
0,2 % (0.4 %) der Erstscreenings hatten kein verwertbares Ergebnis. Bei den 1106
(826) AABR-Erstscreenings waren 3,3 % (2,7 %) einseitig und 3,7 % (2,9 %) beidsei-
tig auffallig, 0,7 % (0,1 %) hatten kein verwertbares Ergebnis.

Wurde bei auffalligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Bei 130 (136) der insgesamt 1.091 (1.192) kontrollbedurftigen Erstscreenings, die
stationar durchgefuhrt wurden, fand ein Rescreening statt (11,9 % (11,4 %)). Nur bei
2 der 28 (7,1 %) auffalligen ambulanten Erstscreenings wurde ein Rescreening

durchfuhrt. Fir das Jahr 2011 wurden keine ambulanten Screenings dokumentiert.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?

Alle Rescreenings wurden mit AABR durchgefuhrt.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

Alle durchgefiihrten Rescreenings waren unauffallig.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffailligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

Das Rescreening wurde in 91,7 % (97,8 %) in derselben Einrichtung durchgefuhrt.

Alter bei Erstscreening
Von der Horscreening-Zentrale werden nur Alterskategorien angegeben, 2012 fehlt
die Altersangabe bei 19,1 %, 2011 sind Alterskategorien nur bei 7 % der Kinder
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Ubermittelt worden. 2012 sind 82,1 % der Horscreenings bis zum 3. Tag durchgeflihrt

worden.

14. Wie hoch war die Refer-Rate?

15.

Insgesamt wurden nach den vorhandenen Daten in der Horscreening-Zentrale bei
5,1 % (6,2 %) ein auffalliger Befund des Screenings dokumentiert, 2,6 % (3,3 %) ein-
seitig, 2,3 % (2,6 %) beidseitig auffallig und 0,1 % (0,3 %) ohne verwertbares Ergeb-
nis. In 7 (6) der Geburtsabteilungen lag die Refer-Rate unter den geforderten 4 %, in
2 (2) Abteilungen wurden mehr als 10 % der Kinder mit einem auffalligen Befund ent-
lassen. Bei den Kinderabteilungen erreichten 8 (3) eine Refer-Rate < 4 %. Das ambu-

lante Screening war bei 3,0 % (4,0 %) der Kinder kontrollbedurftig.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffdlligem
Screening durchgefuhrt?

Von den 987 (1.077) Ubermittelten auffalligen Screenings (ambulant oder in der Ge-
burts- und Kinderabteilung) wurde bei 60,4 % (33,1 %) eine Kontrolluntersuchung an

die Horscreening-Zentrale gemeldet.

16. Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffalligem Screening

durchgefiihrt?
Pro Kind wurden maximal 3 Kontrollen dokumentiert, in der Regel fand nur eine Kon-
trolle statt (n= 559 (n=345)).

17. Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

18.

Eine erste Kontrolle fand in 60,8 % (76,7 %) beim Padaudiologen und in 37,1 %
(20,6 %) bei einer ,Kontrollstelle* statt. Unter Kontrollstelle sind verschiedene Fach-
arzte ohne padaudiologische Zulassung mit Testgeraten zusammengefasst. Nur sehr
selten wurde ein Kind nach einem auffalligen Screening zur Kontrolluntersuchung in
die Kinderabteilung einbestellt. Weitere Kontrollen wurden ausschlieRlich (dritte und
vierte Kontrolle) oder Uberwiegend (91,5 % (93,8 %)) beim Padaudiologen durchge-
flhrt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefihrt?
Bei der ersten Kontrolle wurde in 87,1 % (66,8 %) eine AABR durchgeflhrt, bei der
zweiten Kontrolle bei 93,8 % (81,3 %); bei einer dritten oder vierten Kontrollen wurde

ausschlie3lich mit einer Hirnstammaudiometrie untersucht.

19. Wie war das Ergebnis der Kontrollen?

Nach einer ersten Kontrolluntersuchung waren 91,9 % (93,6 %) der im Screening auf-
falligen Befunde unauffallig. Von den 37 (12) durchgefuhrten zweiten Kontrollen

ergaben 70 % (75 %) einen unauffalligen Befund des Gehors.
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Wie hoch war die ,lost to follow-up“-Rate?

Von den 987 (1.077) auffalligen Screeningbefunden wurde bei 399 (723) Kindern kein
endgultiges Untersuchungsergebnis an die Hoérscreening-Zentrale Ubermittelt, bei
588 (336) Kindern wurde eine Diagnose gestellt, wobei bei 97,6 % (96 %) eine Hor-
stérung ausgeschlossen wurde. Durch das Tracking ab April 2012 konnte die ,lost to
follow-up“- Rate von 67,2 % (2011) auf 40,4 % (2012) gesenkt werden.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
75,8 % (71,3 %) der Kinder, bei denen der kontrollbedurftiger Befund abgeklart wur-
de, bekamen eine padaudiologische Abschlussdiagnostik, fiir die anderen Kinder gab

es keine genauere Angabe (Sonstige).

Wie viele Horstorungen wurden diagnostiziert?
Bei 21 (18) Kindern wurde die Diagnose einer permanenten Horstérung gestellt, da-
von hatten 11 (6) eine einseitige und 10 (12) eine beidseitige Horstérung. Die Art der

Hoérstérung wurde in Hamburg nicht dokumentiert.

Alter bei Diagnose
Bei 61,9 % (38,9 %) der Kinder mit Horstérungen (n=21/18) wurde die Diagnose bis
zum Alter von 3 Monaten, bei 23,9 % (38,9 %) zwischen 3 und 6 Monaten gestellt.

Der Median lag bei 3 (4) Monaten mit einer Spannweite von 3-12 Monaten.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Hoérstérungen nach auffalligem
Screening?

Von den 987 (1.077) auffalligen Screeningbefunden wurde bei 588 (354) Kindern der
Befund abgeklart. Bei 13 (2,2 %) (14 (2,6 %)) dieser Kinder wurde eine Hoérstérung

diagnostiziert.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben an den Kindern
mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive®)
574 der 588 (97,6 %) (340 der 354 (96 %)) Kinder mit abgeklartem auffalligem

Screening hatten keine Horstoérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Das Tracking in Hamburg wurde erst am 1. April 2012 begonnen. Bei 700 Kindern
wurde eine Trackingmalnahme (1 Brief) dokumentiert. Bei einem Drittel der Kinder
wurde das Tracking am Ende des ersten Lebensjahres abgeschlossen, bei 20 %
nach der ersten Kontrolle. Bei 106 Kindern wurde das zunachst fehlende

Horscreening aufgrund des Trackings ambulant nachgeholt.
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9.7.6 Hessen
1. Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?

Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Hessen 58 Geburtsabteilungen und 16

Kinderabteilungen.

Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?
Bis auf eine Geburtsabteilung waren alle Abteilungen an die Horscreening-Zentrale

angeschlossen. Diese Geburtsabteilung hat keine Sammelstatistik zurlickgeschickt.

Wie war die Organisation der Horscreening-Zentrale?

Die Horscreening-Zentrale Hessen ist am Hessischen Kindervorsorgezentrum an der
Universitatsklinik Frankfurt am Main im Auftrag des Hessischen Ministeriums flir So-
ziales und Integration angesiedelt. Sie erfasst Daten von 57 Geburtsabteilungen, 16
Kinderabteilungen, 3 Geburtshausern, 12 padaudiologischen Institutionen und 3
HNO-Arzten. Erfasst werden alle Kinder aus den angebundenen Geburtsabteilungen
unabhangig vom Wohnort. Teilweise werden auch in Hessen wohnende aber au-
Rerhalb geborene Kinder erfasst. Die HOorscreening-Zentrale trackt auf Vollstandigkeit
der Durchflihrung des Hoérscreenings und erinnert die Eltern an die Abklarung auffal-
liger Screeningergebnisse. Das Tracking endet erst nach endgiltiger Abklarung oder
wenn im Einzelfall anders entschieden wird. Die Horscreening-Zentrale gibt den
Krankenhausern eine Rickmeldung zur Qualitdt des Hoérscreenings und bietet auch
Schulungen an. Finanziert wird die Zentrale Uber Landesmittel fur jeweils ein Jahr. An

Personal werden 2 Stellen finanziert (1 FH-Abschluss, ein Ausbildungsberuf).

Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?

Die Zielpopulation in Hessen umfasst 49.673 (49.298) Kinder. Der Horscreening-
Zentrale wurden 47.475 (47.113) in einem Krankenhaus geborene Kinder gemeldet.
Zusatzlich wurden 52 (57) Kinder aus einem Geburtshaus gemeldet. Bezogen auf die

Zielpopulation bedeutet dies, dass nur 4,3 % (4,3 %) der Kinder nicht erfasst wurden.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Von den 47.527 (47.170) der Horscreening-Zentrale gemeldeten Kindern erhielten
47485 (99,9 %) (47.061 (99,8 %)) ein Horscreening. Nur 42 (0,1 %) (109 (0,2 %))
Kinder wurden nicht gescreent. 89,9 % (91,1 %) der Kinder wurden in der Geburtsab-
teilung gescreent, 9 % (8,2 %) in der Kinderabteilung und 1,2 % (0,7 %) ambulant. In
Bezug zur Zielpopulation wurden auf Bundeslandebene 95,6 % (95,5 %) der Kinder
gescreent. 39 (44) Geburtsabteilungen hatten eine Screeningrate = 95 %, 10 (8) eine

Screeningrate von = 90 % bis < 95 %, 2 (1) eine Screeningrate von = 75 % bis <90 %

175



Anlage 2 zu TOP 8.2.1

Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Anhang

9.

und 3 (1) eine Screeningrate unter 75 %. Von 2 Abteilungen konnte keine
Screeningrate berechnet werden, da keine esQS-Daten zur Verfigung standen. Zwei
Abteilungen (=2 Standorte) wurden in den Daten der esQS zusammen erfasst,
deshalb konnte nur eine gemeinsame Screeningrate berechnet werden (nur 2012,

2011 wurden diese auch in den Horscreeningdaten gemeinsam erfasst).

Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?

Es wurde nur fur 5 (9) Kinder ein Grund fur ein nicht durchgefihrtes Horscreening
dokumentiert. 2 (9) Kinder wurden verlegt, bei 3 (0) Kindern wurde das Horscreening

oder die Datenubermittiung abgelehnt.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?

Bei 5.496 (11,6 %) (5.384 (11,4 %)) Kindern mit Horscreening wurde ein Risiko fur
eine Horstérung dokumentiert. 4.333 (78,8 %) (3.751 (69,7 %)) dieser Kinder wurden
mit AABR gescreent.

Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 47.485 (47.061) an die Horscreening-Zentrale gemeldeten Horscreenings
wurde bei 39.292 (82,7 %) (39.069 (83,0 %)) als Erstuntersuchung eine TEOAE do-
kumentiert, die in 13,6 % (14,7 %) einseitig und in 4,3 % (4,7 %) beidseitig auffallig
war. In 56 (0,1 %) (29 (0,1 %)) Fallen wurde kein Ergebnis dokumentiert. Bei den
7.652 (7.586) AABR-Erstscreenings waren 16,9 % (16,5 %) einseitig und 5,6 % (6,0
%) beidseitig auffallig, bei 3 (3) AABR-Erstscreenings wurde kein verwertbares Er-
gebnis und bei 22 (0,3 %) (26 (0,3 %)) kein Ergebnis dokumentiert. Bei 326 (338)
Erstscreenings wurde als Methode DPOAE oder verschiedene Methoden fir jedes
Ohr dokumentiert. Bei 215 (68) Erstscreenings wurde keine Methode dokumentiert.
Insgesamt waren 6.787 (14,3 %) (7.163 (15,2 %)) der Erstscreenings einseitig auffal-
lig, 2.179 (4,6 %) (2.333 (5,0 %)) beidseitig auffallig, 8 (5) hatten kein verwertbares
Ergebnis und bei 81 (0,2 %) (64 (0,1 %)) wurde kein Ergebnis dokumentiert.

Der Anteil der auffalligen ersten Screeninguntersuchungen ist sehr hoch. Dies kénnte
dadurch bedingt sein, dass als Erstscreening der erste Test einer Testreihe doku-
mentiert wird. Dies unterscheidet sich von anderen Bundeslandern, in denen die Er-

gebnisse einer Testreihe zu einem Gesamtergebnis zusammengefasst werden.

Wurde bei auffalligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?
Bei 8.564 (94,6 %) (9143 (95,6 %)) der 9.055 (9.565) kontrollbedirftigen

Erstscreenings wurde ein Rescreening durchgefuhrt. Bei den in einem Krankenhaus
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durchgeflhrten Screenings wurde in 94,9 % (95,8 %) der Falle ein Rescreening
durchgefihrt. Von den 40 (34) kontrollbedlrftigen ambulanten Untersuchungen wur-
de bei 9 (22,5%) (12 (35,3 %)) ein Rescreening durchgefiihrt. Die hohe Zahl
Rescreenings kommt wahrscheinlich dadurch zustande, dass immer ganze Testrei-

hen Ubermittelt werden.

. Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?

Insgesamt wurde bei 3.566 (41,6 %) (3.540 (38,7 %)) der 8.564 (9.143) Rescreenings
eine AABR-Untersuchung durchgefiihrt. Von den 9 (12) ambulanten Rescreenings
wurde nur 1 (2) mit AABR durchgefihrt.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

In einigen Fallen war die Methode des Erstscreenings nicht bekannt. Insgesamt wur-
den 8.564 (9.143) Rescreenings durchgefuhrt. Davon hatten 1.066 (12,4 %) (1.024
(11,2 %)) ein auffalliges Ergebnis. In 9 (0,1 %) (10 (0,1 %)) Fallen fehlte das Ergebnis
des Rescreenings. Von den 6.758 (7.377) mit TEOAE durchgeflhrten auffalligen
Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefliihrt wurde, ergab das
Rescreening bei 805 (11,9 %) (776 (10,5 %)) ein auffalliges Ergebnis, bei 6 (0,1 %) (7
(0,1 %)) fehlte das Ergebnis. Bei den 1.604 (1.562) auffalligen AABR-Erstscreenings,
bei denen ein Rescreening durchgeflhrt wurde, war das Rescreeningergebnis bei
232 (14,5 %) (215 (13,8 %)) auffallig, bei 3 (0,2 %) (2 (0,1 %)) fehlte das Ergebnis.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffilligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

Das Rescreening wurde bei 8.259 (96,4 %) (8.706 (95,2 %)) Kindern in derselben
Einrichtung durchgefuhrt.

Alter bei Erstscreening
Das Alter bei Erstscreening lag im Median bei 2 (2) Tagen. Das jungste Kind war 1
(1) Tag alt, das alteste 171 (209).

Wie hoch war die Refer-Rate?

1.659 (3,5 %) (1.529 (3,2 %)) der 47.485 (47.061) gescreenten Kinder hatten ein kon-
trollbedirftiges Ergebnis. Von den 57 (56) Geburtsabteilungen hatten 39 (46) eine
Refer-Rate unter 4 und 18 (9) eine Refer-Rate > 4 % bis < 10 % (und 1 Abteilung hat-
te eine Refer-Rate uUber 10 %). Von 14 (14) Kinderabteilungen hatten 7 (5) eine Re-

fer-Rate unter 4 % und 7 (9) eine Refer-Rate von > 4 % bis < 10 %.
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Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffilligem
Screening durchgefiihrt?

Von den Kindern mit kontrollbedirftigem Screeningergebnis hatten 1.372 (82,7 %)
(1.184 (77,4 %)) eine weitere Untersuchung.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffalligem Screening
durchgefiihrt?

Von den 1.659 (1.529) Kindern mit kontrollbedlrftigem Screeningergebnis hatten
64,1 % (60,3 %) eine Kontrolluntersuchung, 10,2 % (10,9 %) 2 Kontrolluntersuchun-
gen, 3,7 % (2,2 %) 3 Kontrolluntersuchungen und 1,4 % (0,6 %) mehr als 3 Kontroll-

untersuchungen.

Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
Von den ersten Kontrollen wurden 69,5 % (72,3 %) vom Padaudiologen durchgefihrt.
Alle weiteren Kontrollen fanden meist beim Padaudiologen statt oder der Ort war un-

bekannt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

Bei den ersten Kontrollen wurde in 13,8 % (14,8 %) der Falle eine TEOAE- Untersu-
chung durchgeflhrt, in 53,8 % (52,5 %) eine AABR-Untersuchung, in 32,4 % (32,7 %)
war die Methode unbekannt. (HNO- und Kinderarzte fuhrten haufiger eine TEOAE-
Untersuchung durch wahrend Padaudiologen meist eine AABR durchfiihrten.) Bei
den weiteren Kontrollen wurde eine AABR-Untersuchung dokumentiert oder die Me-

thode war unbekannt.

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?
76,2 % (75,3 %) der ersten Kontrollen waren unauffallig, 33,2 % (37,1 %) der zweiten

Kontrollen waren unauffallig.

Wie hoch war die ,,lost to follow-up“-Rate?
Von den 1.659 (1.529) Kindern mit kontrollbedurftigem Screeningergebnis wurde bei
310 (18,7 %) (374 (24,4 %)) Kindern kein endgultiges Untersuchungsergebnis an die

Hdrscreening-Zentrale Ubermittelt.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
Von den 1.324 (1.155) Kindern bei denen das Hérvermogen nach kontrollbedurftigem
Screening abgeklart wurde, wurde bei 921 (68,3 %) (805 (69,7 %)) die endglltige

Diagnostik von einem Padaudiologen durchgefiihrt.

Wie viele Horstorungen wurden diagnostiziert?
Es wurden 79 (110) Horstérungen diagnostiziert, 35 (35) einseitige, 41 (64) beidseiti-

ge und 3 (11) passagere Horstérungen.
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Alter bei Diagnose

Die Diagnose einer Horstorung wurde im Median mit 7,03 (4,60) Monaten gestellt.
Das jungste Kind war 0,43 (0,23) Monate alt, das alteste 31,73 (44,10) Monate. Bei
14 (40) Kindern wurde die Diagnose bis zum Alter von 3 Monaten gestellt, bei 21 (30)
im Alter Gber 3 bis 6 Monate, bei 20 (17) im Alter Uber 6 bis 12 Monate und 24 (23)

Kinder waren alter als 12 Monate.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Horstéorungen nach auffalligem
Screening?
Von den 1.158 (1.022) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen Informationen

zum Hérvermdgen vorlagen, hatten 76 (6,6 %) (107 (10,5 %)) eine Horstérung.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben, an den Kin-
dern mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive*)
Von den 1.158 (1.022) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen Informationen

zum Horvermogen vorlagen, hatten 1.082 (93,4 %) (915 (89,5 %) keine Horstérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Bei 2.183 (4,6 %) (1.761 (3,7 %)) gemeldeten Kindern wurden Briefe an die Eltern
versendet. Es wurden bis zu 10 (19) Briefe versendet. Bei 966 (2,0 %) (1.081 (2,3 %))

Kindern wurden Anrufe gemacht. Es wurden bis zu 10 (9) Telefonate dokumentiert.
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9.7.7 Mecklenburg-Vorpommern

1.

Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?
Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Mecklenburg-Vorpommern 17 Abteilun-

gen fur Geburtshilfe und 14 Abteilungen fur Kinderheilkunde.

Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?

Alle Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angeschlossen.

Wie war die Organisation der Hérscreening-Zentrale?

Die Horscreening-Zentrale in Mecklenburg-Vorpommern ist an der Padaudiologie der
Universitatsklinik Greifswald angesiedelt. Sie erfasst die Daten aller Geburts- und
Kinderabteilungen in Mecklenburg-Vorpommern. Zusatzlich werden Daten von 58
HNO-Arzten und 4 padaudiologischen Institutionen erfasst. Es werden alle in Kran-
kenhausern in Mecklenburg-Vorpommern geborenen Kinder erfasst unabhangig vom
Wohnort. AuBerklinische Geburten werden zum Teil auch erfasst, wenn das
Screening bei einem HNO-Arzt stattfindet. Es wird auf Vollstandigkeit des
Hdrscreenings und der Kontrolluntersuchungen getrackt. Die Horscreening-Zentrale
erinnert die Eltern per Brief oder telefonisch bis zu dreimal (im Abstand von jeweils 4
Wochen) an das Screening bzw. eine Kontrolle des Screenings. Das Tracking endet
nach Diagnose bzw. nach diesen Erinnerungen. Das Tracking wird durch die Ge-
burtsabteilungen finanziert. Sie zahlen vierteljdhrlich pro Geburt 3 €. Die
Hoérscreening-Zentrale gibt den Krankenhdusern Rickmeldung zur Qualitat des
Horscreenings in Form einer vierteljdhrlichen Auswertung fur die Abteilung und einer
Gesamtauswertung flr Mecklenburg-Vorpommern. An Personal verfugt die
Hoérscreening-Zentrale Uber einen Koordinator (Abschluss: anerkannter Ausbildungs-

beruf) unter Leitung eines Padaudiologen.

Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?

Die Zielpopulation in Mecklenburg-Vorpommern umfasste 12.721 (12.577) Kinder.
Der Horscreening-Zentrale wurden 12.521 (12.420) Kinder gemeldet. Zusatzlich wur-
den 166 (140) aulerklinische Geburten erfasst. Bezogen auf die Zielpopulation be-
deutet dies, dass nur 34 (0,3 %) (17 (0,1 %)) der Kinder nicht erfasst wurden.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Von den in einem Krankenhaus geborenen Kindern wurden 11.983 (11.899) stationar
gescreent, 431 (420) wurden ambulant gescreent und 107 (100) Kinder erhielten kein
Horscreening. In Bezug zur Zielpopulation wurden auf Bundeslandebene 98,9 %

(99,1 %) der Kinder gescreent. Von den 17 Geburtsabteilungen in Mecklenburg-
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Vorpommern erreichen 13 (14) eine Screeningrate = 95 %, 3 (2) eine Screeningrate
=290 % bis <95 %, nur in einer Abteilung (1) lag die Screeningrate unter 90 %. Von
den aufderklinisch geborenen Kindern wurden 47 (36) Kinder stationar und 119 (102)

Kinder ambulant gescreent und kein Kind wurde nicht gescreent (2 Kinder).

Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?

Von den erfassten Geburten wurde bei 107 (102) Kindern kein Hérscreening durch-
geflhrt. Als Grund wurde bei 12 (10) Kindern angegeben, dass das Hoérscreening ab-

gelehnt wurde (0,1 %). Bei den anderen Kindern wurde kein Grund erfasst.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?

Risikofaktoren wurden bei 2,3 % (2,3 %) der Kinder dokumentiert. 74,2 % (77,6 %)
der Kinder, fir die Risikofaktoren dokumentiert wurden, wurden mit einer AABR ge-

screent.

Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 12.580 (12.458) an die Horscreening-Zentrale gemeldeten Hoérscreenings
wurde in 74 % (78,2 %) der Falle eine TEOAE als Erstuntersuchung dokumentiert, in
26 % (21,7 %) eine AABR, in 2 (3) Fallen war die Methode der Erstscreenings nicht
bekannt. Von den TEOAE-Screenings waren 1,6 % (1,6 %) beidseitig auffallig, 2,9 %
(2,8 %) einseitig auffallig und in 0,3 % (0,7 %) gab es kein verwertbares Ergebnis.
Von den AABR-Erstscreenings waren 2,1 % (2,1 %) beidseits auffallig, 5,2 % (4,7 %)

einseitig auffallig und in 0,1 % (0,0 %) gab es kein verwertbares Ergebnis.

Wurde bei auffidlligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Insgesamt waren in Mecklenburg-Vorpommern 689 (687) Erstscreeningergebnisse
auffallig. 611 (590) dieser auffalligen Ergebnisse wurden aus einem Krankenhaus
und 77 (97) bei ambulantem Erstscreening gemeldet. Bei 1 (0) Kind war nicht doku-
mentiert, wo es gescreent wurde. Bei den auffalligen Ergebnissen in Krankenhausern
wurde in 381 Fallen, 62,4 % (336 Falle, 56,9 %) ein Rescreening durchgefiihrt. Bis
auf eine einzige Abteilung mit nur 17 Kindern mit auffalligem Ergebnis, die fir 2011
kein Rescreening dokumentiert hatte, fihrten alle Abteilungen Rescreenings durch.
Bei ambulanten Rescreenings wurde nur in 24 Fallen (31,2 %) (62 Fallen, 63,9 %) ein

Rescreening durchgefihrt.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
Als Rescreening in einem Krankenhaus wurde in 343 Fallen (90,0 %) (270 Falle
(80,4 %)) eine AABR, in 10 % (19,6 %) der Falle eine TEOAE durchgefihrt. Bei am-
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bulantem Rescreening wurde in 29,2 % (3,2 %) eine ABBR und in 17 Fallen (70,8 %)
(60 Falle (96,8 %)) eine TEOAE durchgefuhrt.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffélligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

Von den 242 (284) mit TEOAE durchgeflhrten auffalligen Erstscreenings bei denen
ein Rescreening durchgeflhrt wurde, ergab das Rescreening bei 41 (16,9 %) (52
(18,3 %)) ein einseitig auffalliges Ergebnis und bei 16 (6,6 %) (17 (6,0 %)) ein beid-
seitig auffalliges Ergebnis. Bei den 163 (114) auffalligen AABR-Erstscreenings, bei
denen ein Rescreening durchgefiihrt wurde, war das Rescreeningergebnis bei 21
(12,9 %) (13 (11,4 %)) einseitig auffallig und bei 10 (6,1 %) (10 (8,8 %)) beidseitig
auffallig.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffilligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

99,7 % (99,1 %) der Rescreenings fanden in derselben Einrichtung statt.

Alter bei Erstscreening
Der Median des Alters bei Erstscreening lag bei 2 Tagen. Das alteste Kind war bei

Erstscreening 210 Tage alt, das jliingste 0 Tage. Friihgeburten wurden nicht erfasst.

Wie hoch war die Refer-Rate?

Von den 12.580 (12.458) in Mecklenburg-Vorpommern gescreenten Kindern hatten
372 (381) Kinder ein auffalliges Ergebnis. Fur das Bundesland lag die Refer-Rate
somit bei 3,0 % (3,1 %). Bei den in einem Krankenhaus gescreenten Kindern lag die
Refer-Rate insgesamt bei 2,6 % (2,8 %). Von den 17 Geburtsabteilungen hatten 12
(14) eine Refer-Rate <4 %. Bei 5 (3) Abteilungen war die Refer-Rate >4 % bis
<10 %. Fur die Kinderabteilungen konnten keine Refer-Raten berechnet werden, da
nur sehr wenige Kinder in einer Kinderabteilung gescreent wurden. Bei den ambulant

gescreenten Kindern ergab sich eine Refer-Rate von 10,2 % (8,0 %).

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffdlligem
Screening durchgefiihrt?
Von den 372 (381) Kindern mit auffalligem Screening erhielten 284 (76,3 %) (300

(78,7 %)) eine weitere Untersuchung.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffialligem Screening
durchgefihrt?

Es wurde nur eine Kontrolle dokumentiert.
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Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefuhrt?
Die Kontrolluntersuchungen wurden zu 73,8 % (68,8 %) beim HNO-Arzt durchgefihrt,
zu 25,3 % (30,9 %) beim Padaudiologen und 0,9 % (0,4 %) in einer Kinderabteilung.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

In 63,3 % (56,2 %) der Kontrollen wurde eine TEOAE-Untersuchung durchgeflhrt.
Bei 46,7 % (43,8 %) der Kontrolluntersuchungen wurde eine AABR durchgefihrt.
P&daudiologen haben zu 98,2 % (98,8 %) eine AABR durchgefiihrt, HNO-Arzte zu
71,3 % (81 %) eine TEOAE.

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?

Nach der Kontrolluntersuchung waren 85,9 % (83,6 %) der auffalligen Screeninger-
gebnisse unauffallig. 6,4 % (8,9 %) der Kontrollergebnisse waren beidseits auffallig
und 7,7 % (7,4 %) einseitig auffallig.

Wie hoch war die ,,lost to follow-up“-Rate?
Von den 372 (381) Kindern mit auffalligem Screeningergebnis wurde bei 94 (94) kein

weiteres Untersuchungsergebnis an die Horscreening-Zentrale Gbermittelt.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
45,5 % (42,2 %) der Kinder mit kontrollbedirftigem Befund erhielten eine padaudiolo-
gische Abschlussdiagnostik. Bei 54,2 % (57,5 %) der Kinder wurde die Abschlussdia-
gnostik beim HNO-Arzt durchgefihrt. Bei einem Kind (1) gab es keine genaue Anga-
be (Sonstige).

Wie viele Horstérungen wurden diagnostiziert?

Bei 19 (27) Kindern wurde eine Hoérstérung diagnostiziert, 12 (21) beidseitige Horsto-
rungen und 7 (6) einseitige. Die Art der Horstérung wurde nicht dokumentiert. Von
den Kindern mit beidseitiger Hérstérung hatten 2 eine hochgradige Schwerhdrigkeit,
1 eine mittelgradige, 1 (2) eine geringgradige. Bei 8 (19) Kindern fehlte die Angabe.
Von den Kindern mit einseitiger Horstdérung hatte eines eine hochgradige Horstérung.
Bei 6 (6) Kindern fehlte die Angabe.

Alter bei Diagnose

Im Median lag das Diagnosealter bei 2 Monaten (2,8). Das jiingste Kind wurde be-
reits im Alter von unter einem Monat diagnostiziert. Das alteste Kind mit 5,7 Monaten
(10,9 Monate). Von den 19 (27) Kindern mit Horstorung wurde bei 13 (16) Kindern die
Diagnose bis zum Alter von 3 Monaten gestellt. Bei 6 (8) Kindern wurde die Diagnose
im Alter Gber 3 bis 6 Monate gestellt. (Bei 3 Kindern wurde die Diagnose im Alter Uber
6 bis 12 Monate gestellt).
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24,

25.

26.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Hoérstérungen nach auffalligem
Screening?

Von den 278 (287) Kindern mit einem auffalligem Screeningergebnis, bei denen das
Screening abgeklart wurde, hatten 19 (6,8 %) (26 (9,1 %)) eine Horstérung.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben an den Kindern
mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive®)

Von den 278 (287) Kindern mit einem auffalligem Screeningergebnis, bei denen das
Screening abgeklart wurde, hatten 259 (93,2 %) (261 (90,9 %)) keine Horstérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Es wurde nur der erste Brief dokumentiert. Insgesamt wurden 3 Briefe an die Eltern
geschrieben im Abstand von je 4 Wochen und versucht die Eltern telefonisch zu er-
reichen. Bei 516 Kindern (der insgesamt 12.687 erfassten Kinder) (581 Briefe bei
12.560 erfassten Kindern) wurde ein Brief versandt. Da auch auf Vollstandigkeit des
Horscreenings getrackt wurde, wurden auch Briefe an Kinder ohne Hoérscreening

oder mit spater unauffalligem Horscreening versendet.
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9.7.8 Niedersachsen

In Niedersachsen gab es 85 Abteilungen fir Geburtshilfe und 34 Abteilungen fiir Kinderheil-
kunde. 13 dieser Abteilungen waren an eine Hoérscreening-Zentrale angebunden. In Nieder-
sachsen gibt es zwei Horscreening-Zentralen, eine fur die Region Oldenburg und eine fur die
Region Vechta.

Insgesamt wurden in Niedersachsen 58.624 (56.453) Kinder geboren, die ein Screening hat-
ten erhalten sollen. Fir 58,7 % (54,9 %) dieser Kinder wurde ein Horscreening dokumentiert.
Fir 38,0 % (42,2 %) der Kinder lagen keine Daten zum Horscreening vor.

Im Folgenden werden erst die Daten der Horscreening-Zentrale Oldenburg dargestellt. An-
schlieftend wird kurz die Horscreening-Zentrale Vechta beschrieben und schliefldlich werden
die Daten aus den Sammelstatistiken dargestellt. Diese beinhalten neben den Daten von
Krankenhausern, die nicht an eine Horscreening-Zentrale angebunden sind, auch die Daten
der Horscreening-Zentrale Vechta, die Sammelstatistiken fiir die angebundenen Abteilungen

erstellt hat.

9.7.8.1 Horscreening-Zentrale Oldenburg

An die Horscreening-Zentrale ,NHS Nordwest” in Oldenburg sind 5 Geburtsabteilungen an-
geschlossen.

Die Horscreening-Zentrale Oldenburg ist am Horzentrum Oldenburg angesiedelt. Sie erfasst
Daten von Kindern, die in den 5 angebundenen Geburtsabteilungen geboren wurden. Es
erfolgt ein Abgleich der Horscreeningmeldungen mit den Geburtenzahlen. Auffallige Befunde
werden getrackt. Dazu werden Eltern und HNO-Arzte per Brief oder telefonisch an die Unter-
suchung erinnert. Das Tracking endet nach endgultiger Abklarung, wenn nicht im Einzelfall
anders entschieden wird. Neben dem Tracking gibt die Hoérscreening-Zentrale durch Jahres-
berichte auch Rickmeldungen an die Abteilungen zur Qualitat des Hoérscreenings und flhrt
Schulungen durch. Finanziert wird die Horscreening-Zentrale durch die beteiligten Kranken-
hauser per Umlageverfahren. Die Hoérscreening-Zentrale verflgt tber 1,5 Stellen (Ausbil-
dungsberuf).

Der Horscreening-Zentrale Oldenburg wurden 3.751 (3.566) Kinder gemeldet.

Die Horscreening-Zentrale dokumentierte das Endergebnis aller Untersuchungen. Die ein-
zelnen Ergebnisse wurden immer Uberschrieben. Von den 3.751 (3.566) Kindern war fiir 258
(6,9 %) (208 (5,8 %)) Kindern unbekannt, ob ein Horscreening durchgefihrt wurde. Von den
3.493 (93,1 %) (3.358 (94,2 %)) Kindern die ein Horscreening erhielten, hatten 3.403 (90,7)
(3.269 (97,3 %)) ein unauffalliges Endergebnis, 33 (0,9 %) (19 (0,6 %)) ein einseitig auffalli-
ges Endergebnis, 11 (0,3 %) (16 (0,5 %)) ein beidseitig auffalliges Endergebnis und bei 46
(1,2 %) (54 (1,6 %)) Kinder war das Endergebnis nicht dokumentiert.
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Unauffallige Befunde wurden anonym an die Horscreening-Zentrale tUbermittelt. Bei auffalli-
gen Ergebnissen wurden die Befunde nicht anonym Ubermittelt, wenn die Eltern eingewilligt
hatten.

Wenn die Daten eines Kindes nicht anonym Ubermittelt wurden, das Endergebnis aber un-
auffallig ist, kann man daraus ableiten, dass primar ein auffalliges Ergebnis vorgelegen ha-
ben muss. Danach hatten 384 (324) der Kinder mit einem unauffalligen Endergebnis primar
ein auffalliges Screeningergebnis.

Bei 211 (6,0 %) (207 (6,2 %)) der 3.493 (3.358) gescreenten Kinder wurden Risikofaktoren
flr eine Horstorung dokumentiert.

Von den 5 Geburtsabteilungen haben 3 (2) eine Screeningrate =2 95 %, 1 (3) eine
Screeningrate = 90 % bis < 95 % und 1 eine Screeningrate = 75 % bis < 90 %.

Keine der flnf Geburtsabteilungen verfligte Gber ein AABR-Gerat, so dass alle Kinder mit
TEOAE gescreent wurden.

Es werden keine Informationen zur Diagnostik dokumentiert.

Bei 2 (2) Kindern mit auffalligem Screeningergebnis konnte kein Tracking stattfinden, da die

Eltern dies ablehnten.

9.7.8.2 Horscreening-Zentrale Vechta

Die Horscreening-Zentrale Vechta ist am Corantis Hérzentrum fiir Neugeborene angesiedelt.
Es sind 5 Abteilungen fur Geburtshilfe und 2 Abteilungen fur Kinderheilkunde an die
Horscreening-Zentrale  angebunden. Die Vollstandigkeit der Durchfiihrung des
Horscreenings wird durch einen Abgleich der Horscreeningmeldungen mit den Geburtenzah-
len der Krankenhduser sichergestellt. Die Eltern werden bei fehlendem oder auffalligem
Horscreening per Brief oder telefonisch 3-mal an die Untersuchung erinnert. Das Tracking
endet nach endgultiger Abklarung oder wenn im Einzelfall anders entschieden wird. Die
Horscreening-Zentrale bietet Schulungen fir die Abteilungen an und gibt jahrlich eine Ruck-
meldung zur Qualitat des Screenings. Finanziert wird die Horscreening-Zentrale durch die
angebundenen Krankenhauser. Sie verfigt GUber 2 Mitarbeiter, die insgesamt im Umfang von
9 Stunden pro Woche fiir die Horscreening-Zentrale tatig sind.

Da der Horscreening-Zentrale Vechta keine elektronische Dokumentation der Daten vorliegt
und damit die Ubermittlung von Einzeldatensétzen nicht méglich war, hat die Hérscreening-
Zentrale Sammelstatistiken flr die angebundenen Abteilungen erstellt. Diese wurden ge-
meinsam mit den Sammelstatistiken der niedersachsischen Krankenhduser ohne Anbindung
an eine Horscreening-Zentrale ausgewertet. Die Ergebnisse werden im folgenden Abschnitt

dargestellt.
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9.7.8.3 Niedersachsische Krankenhduser ohne Anbindung an eine Hoérscreening-

1.

Zentrale und Krankenhduser mit Anbindung an die Hoérscreening-Zentrale
Vechta

Wie viele Krankenhduser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen ha-
ben Sammelstatistiken zuriickgeschickt?

75 (80) Abteilungen fur Geburtshilfe und 31 (33) Abteilungen fur Kinderheilkunde in
Niedersachsen waren nicht an eine Horscreening-Zentrale angeschlossen und hatten
eigenstandig eine Sammelstatistik ausflllen mussen. Davon haben 53 (53) eine
Sammelstatistik Gbermittelt. Fur die 5 geburtshilfliche und 2 neonatologische Abtei-
lungen der Hoérscreening-Zentrale Vechta wurden auch Sammelstatistiken erstellt, da
die Daten nur in Papierform vorlagen. Insgesamt lagen daher von 58 (58) Geburtsab-
teilungen Sammelstatistiken vor.

Von den Abteilungen fir Kinderheilkunde haben 8 (8) die Daten gemeinsam mit der
Geburtsabteilung erfasst. 13 (15) Abteilungen fir Kinderheilkunde haben eigene

Sammelstatistiken Ubermittelt.

Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
34 (34) der 58 (58) geburtshilflichen Abteilungen, die eine Sammelstatistik Gbermittelt
haben, und 6 (8) der 13 (15) neonatologischen Abteilungen, die eine eigene Sammel-

statistik gefuhrt haben, war nicht bekannt, dass eine Statistik geflihrt werden soll.

Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden An-
derungen gemacht?

Bei 14 (9) Geburtsabteilungen wurden offensichtliche Fehler in den Sammelstatisti-
ken geandert. Schliellich konnte mit den Angaben aus 43 (39) Sammelstatistiken der
Geburtsabteilungen eine Screeningrate berechnet werden und aus 32 (28) eine Re-
fer-Rate. Insgesamt waren nur 5 (7) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt aus-
gefllt.

Bei 4 (4) Sammelstatistiken von Abteilungen fir Kinderheilkunde wurden offensichtli-
che Fehler geandert. Schlie3lich konnte mit den Angaben aus 8 (10) Sammelstatisti-
ken der Kinderabteilungen eine Refer-Rate berechnet werden. Insgesamt waren nur

2 (5) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt ausgefullt.

Wie viele Kinder miissten gescreent worden sein? Wie groR war die Zielpopula-
tion?

Die Zielpopulation fur die Krankenhauser ohne Anbindung an eine HOorscreening-
Zentrale Iasst sich nicht genau bestimmen. Durch die eingegangenen Sammelstati-
stiken wurden 32.875 (29.286) Kinder in Niedersachsen erfasst.
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10.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

16 (17) Abteilungen fur Geburtshilfe hatten eine Screeningrate = 95 %, 5 (6) eine
Screeningrate = 90 % bis <95 %, 15 (9) eine Screeningrate = 75 % bis <90 % und 7
(7) eine Screeningrate < 75 %. Fir 15 (19) Abteilungen konnte aus den Sammelstati-
stiken aufgrund fehlender oder unplausibler Daten keine Screeningrate berechnet

werden.

Grund fiir kein Horscreening? Wie haufig wurde das Horscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?

Die Geburtsabteilungen haben fir 1.731 (1.511) Kinder ein nicht durchgeflihrtes
Horscreening dokumentiert, bei 16 (19) Kindern wurde dabei als Grund eine Ableh-
nung des Horscreenings angegeben.

In den Sammelstatistiken der Kinderabteilungen war fir 200 (146) ein nicht durchge-
fihrtes Horscreening dokumentiert, davon war flir kein Kind dokumentiert, dass das

Hérscreening abgelehnt wurde.

Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?
In 9 (9) der 13 (15) Kinderabteilungen wurden keine Risikofaktoren dokumentiert.

Insgesamt wurden fir 74 (78) Kinder Risikofaktoren dokumentiert.

Wie haufig waren auffillige Erstuntersuchungen abhéngig von der Methode?

In den Geburtsabteilungen wurden 22.372 (20.136) Erstscreenings mit TEOAE
durchgefuhrt. Davon war fur 1.283 (899) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von
den 2.221 (3.605) mit AABR durchgefuhrten Erstscreenings war fur 174 (297) ein auf-
falliges Ergebnis dokumentiert.

In den Kinderabteilungen wurden 1.335 (1.222) Erstscreenings mit TEOAE durchge-
fuhrt. Davon war fir 79 (67) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 1.069
(809) mit AABR durchgefuhrten Erstscreenings war fur 45 (44) ein auffalliges Ergeb-

nis dokumentiert.

Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefiihrt?

11 (11) der 58 (58) geburtshilflichen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 1.382 (1.196) auffallige Erstscreenings und 445 (311)
Rescreenings dokumentiert.

4 (7) der 13 (15) neonatologischen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 124 (221) auffallige Erstscreenings und 51 (87) Rescreenings

dokumentiert.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
9 (7) geburtshilfliche Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefihrt.
Insgesamt wurden 370 (188) AABR-Rescreenings dokumentiert.
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3 (5) neonatologische Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefihrt.

Insgesamt wurden 25 (60) AABR-Rescreenings dokumentiert.

11. Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?
Geburtsabteilungen: Von den 90 (97) mit TEOAE durchgefiihrten Rescreenings, fiir
die ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 18 (10) ein auffalliges Ergebnis. Von den
165 (143) mit AABR durchgefuhrten Rescreenings, fur die ein Ergebnis dokumentiert
war, hatten 47 (54) ein auffalliges Ergebnis.

Kinderabteilungen: Von den 26 (27) mit TEOAE durchgefiuihrten Rescreenings, fur die
ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 17 (23) ein auffalliges Ergebnis. Von den 45
(50) mit AABR durchgeflihrten Rescreenings, fir die ein Ergebnis dokumentiert war,

hatten 33 (9) ein auffalliges Ergebnis.

12. Wie hoch war die Refer-Rate?
8 (10) geburtshilfliche Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 18 (13) eine Refer-
Rate > 4 % bis £ 10 % und 6 (5) eine Refer-Rate > 10 %.
4 (4) neonatologische Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 3 (5) eine Refer-
Rate > 4 % bis £10 % und 1 (1) eine Refer-Rate > 10 %.

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Daten

der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.7.9 Nordrhein-Westfalen

In Nordrhein-Westfalen gab es 175 Abteilungen fir Geburtshilfe und 68 Abteilungen fur Kin-
derheilkunde. 127 dieser Abteilungen waren an eine Horscreening-Zentrale angebunden. In
Nordrhein-Westfalen gibt es zwei Hérscreening-Zentralen, eine fir die Region Nordrhein und
eine fur die Region Westfalen-Lippe.

Insgesamt wurden in Nordrhein-Westfalen 145.962 (142.807) Kinder geboren, die ein
Screening hatten erhalten sollen. Fur 85,0 % (77,5 %) dieser Kinder wurde ein Hbrscreening
dokumentiert. Fir 12,4 % (20,1 %) der Kinder lagen keine Informationen zum Hoérscreening
vor.

Im Folgenden werden erst die Daten der Horscreening-Zentrale Nordrhein, dann die der
Horscreening-Zentrale Westfalen Lippe und schliel3lich die Auswertung der Sammelstatisti-
ken von den Krankenhausern, die nicht an eine Horscreening-Zentrale angeschlossen sind,

dargestellt.

9.7.9.1 Horscreening-Zentrale Nordrhein

1. Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?
Siehe oben

2. Wie viele Abteilungen waren an die Hérscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?
Es sind 51 Abteilungen an die Hérscreening-Zentrale Nordrhein angebunden, 38 Ab-

teilungen fur Geburtshilfe und 13 Abteilungen fur Kinderheilkunde.

3. Wie war die Organisation der Hérscreening-Zentrale?
Die Horscreening-Zentrale Nordrhein ist an der Padaudiologie der Universitatsklinik
Kdéln angesiedelt. Nach Angaben der Horscreening-Zentrale wurden die Daten von 64
Abteilungen erfasst. AuRerdem wurden Daten von 13 padaudiologischen Institutio-
nen, 13 HNO-Arzten und 3 Kinderarzten erfasst. Es wurde auf Vollstandigkeit des
Hoérscreenings und der Kontrolluntersuchungen getrackt. Die Daten wurden aus-
schliel3lich elektronisch an die Horscreening-Zentrale Ubermittelt. Die Horscreening-
Zentrale erinnert neben den Eltern auch Arzte bzw. Krankenh&user per Brief oder te-
lefonisch an die Untersuchung. Das Tracking endet nach endgtiltiger Diagnose, wenn
nicht im Einzelfall anders entschieden wird. Das Tracking wird durch die Universitats-
klinik Kéln finanziert. Es gibt Vertrage mit den teilnehmenden Krankenhausern, die
3 € pro Kind bezahlen. Die Finanzierung ist jeweils fiur ein Jahr gesichert. Die
Hoérscreening-Zentrale hat 2 Mitarbeiter (1 Ausbildungsberuf, 1 Studienabschluss).
Die Horscreening-Zentrale gibt den Krankenhdusern Rickmeldung zur Qualitat des
Horscreenings durch Monatsbriefe, Nachschulungen, monatliche und jahrliche Stati-

stiken und ein Online-Benchmarking (quartalsweise/jahrlich).
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4. Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?
Die Zielpopulation fur die Hoérscreening-Zentrale Nordrhein konnte nicht berechnet
werden. Der Horscreening-Zentrale Nordrhein wurden 31.324 (30.420) Kinder ge-

meldet.

5. Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
Screeningraten pro Abteilung konnten nicht berechnet werden, da keine esQS-Daten
pro Krankenhaus zur Verfugung standen. Von den der Horscreening-Zentrale gemel-
deten Kindern wurden 31.324 (98,7 %) (29.960 (98,5 %)) gescreent und 404 (1,3 %)
(460 (1,5 %) nicht gescreent.

6. Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?
404 (460) Kinder haben kein Horscreening erhalten. Als Grund wurde bei 54 (13,4 %)
(45 (9,8 %)) Kindern eine Verlegung und bei 149 (36,9 %) (174 (37,8 %) Kindern eine
Ablehnung des Horscreenings oder der Datenlbermittiung angegeben. Bei 201
(49,8 %) (241 (52,4 %) Kindern wurde kein Grund angegeben.

7. Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
stérungen eine AABR durchgefiihrt?
Bei 10.953 Kindern (34,9 % der gescreenten Kinder) (10.195 (34,0 %)) wurde ein Ri-
sikofaktor fur eine Horstérung dokumentiert. Von diesen Kindern erhielten 2.267
(20,7 %) (2.230 (21,9 %)) ein Screening mit AABR.

8. Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von

der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 31.324 (29.960) gemeldeten Horscreenings wurde bei 27.969 (89,3 %)
(26.844 (89,6 %)) eine TEOAE dokumentiert, die in 19,9 % (20,6 %) einseitig auffallig
und in 7,7 % (7,8 %) bds. auffallig war. In 49 (0,2 %) (57 (0,2 %)) Fallen fehlte das
Ergebnis. Von den 3.037 (9,7 %) (2.854 (9,5 %)) AABR-Erstscreenings waren 21,5 %
(20,3 %) einseitig auffallig und 6,6 % (7,0 %) bds. auffallig. In 11 (23) Fallen (0,4 %
(0,8 %)) fehlte das Ergebnis. Neben TEOAE und ABBR wurden bei 281 Kindern
(0,9 % aller gescreenten Kinder) (251 (0,8 %)) auch Untersuchungen mit DPOAE und
Untersuchungen mit gemischten Methoden (ein Ohr ABBR, ein Ohr TEOAE) doku-
mentiert. Bei 37 (0,1 %) (11 (0,0 %)) Erstscreenings war die Methode unbekannt.

Der Anteil der auffalligen ersten Screeninguntersuchungen ist sehr hoch. Dies kdénnte
dadurch bedingt sein, dass als Erstscreening der erste Test einer Testreihe doku-
mentiert wird. Dies unterscheidet sich von anderen Bundeslandern in denen die Er-

gebnisse einer Testreihe zu einem Gesamtergebnis zusammengefasst werden.
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9.

10.

1.

12

13.

14.

Wurde bei auffidlligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Bei 8.493 (96,7 %) (8.354 (97,0 %)) der 8.781 (8.613) kontrollbedurftigen
Erstscreenings wurde ein Rescreening durchgefiihrt. Alle Rescreenings wurden sta-
tionar durchgefiihrt, es gab keine ambulanten Rescreenings (sowohl 2012 als auch
2011). Die hohe Anzahl von Rescreenings kénnte dadurch bedingt sein, dass alle

Tests einer Testreihe Ubermittelt werden (s. 0).

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
In 6.489 (76,4 %) (6.559 (78,5 %)) Fallen wurde als Rescreening eine TEOAE durch-
gefuhrt, in 2.000 (23,5 %) (1.794 (21,5 %)) Fallen eine AABR. In 4 (1) Fallen war die

Methode des Rescreenings unbekannt.

Wie hoch war der Anteil auffalliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?
Insgesamt wurden 8.493 (8.354) Rescreenings durchgefihrt. Davon hatten 1.028
(12,1 %) (1.036 (12,4 %)) ein auffalliges Ergebnis. Von den 7.544 (7.467) mit TEOAE
durchgefiihrten auffalligen Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefiihrt
wurde, ergab das Rescreening bei 879 (11,7 %) (891 (11,9 %)) ein auffalliges Ergeb-
nis, bei 5 (6) Rescreenings wurde kein Ergebnis dokumentiert. Bei den 815 (746) auf-
falligen AABR-Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefuhrt wurde, war
das Rescreeningergebnis bei 114 (14,0 %) (121 (16,2 %)) auffallig, bei 3 (1)
Rescreenings wurde kein Ergebnis dokumentiert. Bei 134 (141) Rescreenings war
die Methode des Erstscreenings DPOAE oder es wurden unterschiedliche Methoden

fur jedes Ohr verwendet.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffalligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

Von den 8.493 (8.354) Rescreenings wurden 8.032 (94,6 %) (7.868 (94,2 %)) in der-
selben Betriebsstatte durchgefiihrt. 461 (5,4 %) (486 (5,8 %) wurden in einer anderen
durchgefihrt.

Alter bei Erstscreening

Im Median wurde das Screening im Alter von 2 (2) Tagen durchgefiuhrt. Das alteste
Kind war 167 (182) Tage alt, das jlingste 1 (1) Tag. Die Schwangerschaftswoche ist
nur far 100 (0,3 %) (132 (0,4 %)) Kinder erfasst, daher kdnnen Frihgeburten nicht

stratifiziert ausgewertet werden.

Wie hoch war die Refer-Rate?

Insgesamt waren 4,4 % (4,5 %) aller Screenings auffallig. 4,4 % (4,5 %) der stationar
durchgefuhrten Screenings waren auffallig. 1 von 20 (5 %) (3 von 14 (21,4 %) ambu-
lant durchgefuihrten Screenings war auffallig. Von den 27 (28) Geburtsabteilungen,
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

von denen Daten vorlagen, hatten 15 (14) eine Refer-Rate <4 % und 12 (14) eine
Refer-Rate > 4 % bis <10 %. 0 (0) Abteilungen hatten eine Refer-Rate gréer 10 %.
Von den 17 (16) Kinderabteilungen, die Daten Ubermittelt haben, hatten 7 (4) eine
Refer-Rate <4 %, 7 (12) eine Refer-Rate > 4 % bis <10 % und 3 (0) eine Refer-Rate
> 10 %.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffalligem
Screening durchgefiihrt?

Fir 991 (1.043) von 1.386 (71,5 %) (1353 (77,1 %)) der Kinder mit auffalligem
Screening ist eine weitere Untersuchung dokumentiert. Fur 395 (28,5 %) (310

(22,9 %)) Kinder ist keine weitere Untersuchung dokumentiert.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffilligem Screening
durchgefiihrt?

Es wurden maximal 5 Kontrolluntersuchungen dokumentiert. Von den 1.386 (1.353)
Kindern mit auffélligem Screening hatten 788 (56,9 %) (835 (61,7 %)) eine Kontroll-
untersuchung, 152 (11 %) (147 (10,9 %)) zwei Kontrolluntersuchungen, 29 (2,1 %)
(38 (2,8 %)) drei Kontrolluntersuchungen, 3 (0,2 %) (3 (0,2 %)) vier Kontrolluntersu-
chungen und 1 Kind (0,1 %) (1 (0,1 %)) funf Kontrolluntersuchungen.

Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

Die Kontrolluntersuchungen fanden Uberwiegend bei einem Padaudiologen, HNO-
Arzt oder in einer Kinderabteilung statt. 36,1 % (39,8 %) der ersten Kontrollen,
63,2 % (73,0 %) der zweiten und 63,6 % (90,7 %) der dritten Kontrollen fanden beim

Padaudiologen statt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
Von den ersten Kontrollen wurden 66 % (51,9 %) mit AABR durchgefuhrt, 1,4 %
(1,2 %) mit TEOAE, bei 32,6 % (46,8 %) war die Methode unbekannt. Alle spateren

Kontrollen wurden mit AABR durchgeflihrt oder die Methode war unbekannt.

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?

352 von 973 (36,2 %) (498 von 1025 (48,6 %)) aller ersten Kontrollen waren kontroll-
bedurftig. 99 von 185 (53,5 %) (118 von 199 (59,3 %)) aller zweiten Kontrollen waren
kontrollbedurftig.

Wie hoch war die ,lost to follow-up“-Rate?
Bei 548 von 1386 (39,5 %) (615 von 1353 (45,5 %)) Kindern mit auffalligem
Screening wurde kein endgultiges Untersuchungsergebnis an die Hoérscreening-

Zentrale Ubermittelt.
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21. Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?

Bei 377 von 838 (45 %) (430 von 738 (58,3 %)) Kindern mit auffalligem Screening,
bei denen eine Diagnose gestellt wurde, wurde die Diagnose von einem Padaudiolo-

gen gestellt.

22. Wie viele Horstorungen wurden diagnostiziert?

Es wurden insgesamt 76 (83) Horstérungen diagnostiziert.

23. Alter bei Diagnose

Das Alter bei Diagnose lag im Median bei 2,1 (2,8) Monaten. Das jlingste Kind war
0,5 (0,4) Monate alt, das alteste 37,8 (50,5) Monate. Bei 53 (69,7 %) (45 (54,2 %))
Kindern wurde die Diagnose im Alter bis 3 Monate gestellt, bei 16 (21,1 %) (24
(28,9 %)) Kindern im Alter Uber 3 bis 6 Monate, bei 5 (6,6 %) (7 (8,4 %)) Kindern im
Alter Uber 6 bis12 Monate und bei 2 (2,6 %) (7 (8,4 %)) im Alter Uber 12 Monate.

24. Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Hérstérungen nach auffalligem

25.

26.

Screening?
Von den 767 (670) Kindern mit einem auffalligen Screening, das abgeklart wurde,
hatten 72 (9,4 %) (77 (11,5 %)) eine Horstérung.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben, an den Kin-
dern mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive*)

Von den 767 (670) Kindern mit einem auffalligen Screening, das abgeklart wurde,
hatten 695 (90,6 %) (593 (88,5 %)) keine Horstdérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Bei 2.075 (6,5 %) (1.946 (6,4 %)) Kindern wurden Briefe fir das Tracking versendet.
Es wurden bis zu 6 Briefe versendet. AuRerdem wurden bei 2.106 (6,6 %) (1.974
(6,5 %)) Kindern Anrufe dokumentiert. Es wurden 1-10 (1-12) Anrufe dokumentiert.

9.7.9.2 Horscreening-Zentrale Westfalen-Lippe

1.

2.

Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?

Siehe Nordrhein-Westfalen

Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?
Nach unserer Datenbank sind 76 Abteilungen an die Horscreening-Zentrale Westfa-

len-Lippe angebunden, 54 Geburtsabteilungen und 22 Kinderabteilungen.
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3. Wie war die Organisation der Horscreening-Zentrale?
Die Horscreening-Zentrale Westfalen-Lippe ist an der Padaudiologie der Universitats-
klinik Minster angesiedelt. Nach Angaben der Horscreening-Zentrale werden Daten
auler von den angebundenen Geburts- und Kinderabteilungen auch von 19 HNO-
Arzten und -Kliniken, 15 padaudiologischen Institutionen (Praxen und Kliniken) und
einzelnen Kinderarzten gemeldet. Getrackt wird die Vollstandigkeit der Durchfiihrung
des Horscreenings und der durchgefiihrten Kontrollen in den angeschlossenen Abtei-
lungen. Die Eltern und zum Teil auch die Nachuntersuchungsstellen (FU-Stellen)
werden bis zu dreimal per Brief oder telefonisch an die Untersuchung erinnert. Das
Tracking endet nach endgultiger Abklarung oder nach einer Entscheidung im Einzel-
fall, spatestens jedoch nach 6 Monaten. Die Horscreening-Zentrale gibt den Abteilun-
gen monatlich, quartalsweise und jahrlich sowie durch ein Onlinebenchmarking
Rickmeldung Uber die Qualitdt des Horscreenings. Es werden auch Schulungen
durch die Horscreening-Zentrale angeboten. Finanziert wird die Hoérscreening-
Zentrale durch Einzelvertrage mit den Geburtseinrichtungen und Spenden. Die Fi-
nanzierung ist dauerhalft gesichert. In der Horscreening-Zentrale sind 3 Mitarbeiter im
Umfang von 2 Vollzeitstellen beschaftigt (1x Abschluss in einem Ausbildungsberuf, 1x

Universitatsabschluss).

4. Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?
Die Zielpopulation fir die Horscreening-Zentrale Westfalen-Lippe konnte nicht be-
rechnet werden. Der Hoérscreening-Zentrale wurden 45.205 (43.073) Kinder gemel-
det.

5. Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
Screeningraten pro Abteilung konnten nicht berechnet werden, da keine esQS-Daten
pro Krankenhaus zur Verfigung standen. Der Hérscreening-Zentrale Westfalen-Lippe
wurden 44.534 (42.404) Horscreenings gemeldet. 43.158 (96,9 %) (41.073 (96,6 %))
Kinder wurden stationar gescreent, 1.368 (3,1 %) (1.324 (3,1 %)) ambulant. Bei den
ambulanten Screenings fallt auf, dass 1.280 (1.271) Kinder vom selben Einsender
gescreent wurden. Eventuell handelt es sich bei diesem Einsender um einen mit ei-
nem Krankenhaus kooperierenden HNO-Arzt. Die Geburtsabteilung der Kinder ist je-
doch unbekannt. 671 (1,5 %) (669 (1,6 %) der gemeldeten Kinder wurden nicht ge-

screent.

6. Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?
671 (669) gemeldete Kinder haben kein Horscreening erhalten. Als Grund wurde bei
64 (9,5 %) (40 (6,0 %)) Kindern eine Verlegung und bei 155 (23,1 %) Kindern eine
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10.

Ablehnung des Horscreenings oder der Datentbermittlung angegeben. Bei 452
(67,4 %) (629 (94,0 %)) Kindern wurde kein Grund angegeben.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?

Fir 3.420 (7,7 %) (4.788 (11,3 %)) Kinder wurden Risikofaktoren dokumentiert. 1.531
(44,8 %) (1.654 (34,5 %)) dieser Kinder erhielten eine AABR.

Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 44.534 (42.404) gemeldeten Hoérscreenings wurde bei 25.909 (58,2 %)
(23.771 (56,1 %)) eine TEOAE dokumentiert, die in 18,0 % (16,2 %) einseitig auffallig
und in 7,2 % (6,2 %) bds. auffallig war. In 40 (0,2 %) (26 (0,1 %)) Fallen fehlte das
Ergebnis. Von den 18.312 (41,1 %) (18.290 (43,1 %)) AABR-Erstscreenings waren
15,6 % (14,6 %) einseitig auffallig und 4,6 % (4,1 %) bds. auffallig. In 9 (15) Fallen
gab es kein verwertbares Ergebnis und in 88 (0,5 %) (121 (0,7 %)) Fallen wurde kein
Ergebnis dokumentiert. Neben TEOAE und ABBR wurden auch Untersuchungen mit
DPOAE und Untersuchungen mit gemischten Methoden (ein Ohr ABBR, ein Ohr
TEOAE) dokumentiert (280 (247) (0,6 % (0,6 %)). Bei 33 (0,1 %) (96 (0,2 %))
Erstscreenings war die Methode unbekannt.

Der Anteil der auffalligen ersten Screeninguntersuchungen ist sehr hoch. Dies kdnnte
dadurch bedingt sein, dass als Erstscreening der erste Test einer Testreihe doku-
mentiert wird. Dies unterscheidet sich von anderen Bundeslandern, in denen die Er-

gebnisse einer Testreihe zu einem Gesamtergebnis zusammengefasst werden.

Wurde bei auffidlligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Von den 10.602 (9.143) kontrollbedurftigen Erstscreenings wurde bei 9.868 (93,1 %)
(8.378 (91,6 %)) ein Rescreening durchgefihrt. Die hohe Zahl Rescreenings kommt
wahrscheinlich dadurch zu Stande, dass immer mehrere Tests einer Testreihe Uber-
mittelt werden (s.0.). 9.861 (8.359) Rescreenings wurden stationar durchgefihrt, 5
(15) Rescreenings wurden ambulant durchgeflihrt, bei 2 (4) Rescreenings fehlt die

Angabe des Ortes.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
In 5.033 (51 %) (4.021 (48,0 %)) Fallen wurde als Rescreening eine TEOAE durchge-
flhrt. In 4.827 (49 %) (4.351 (51,9 %)) Fallen eine AABR. In 8 (6) Fallen war die Me-

thode des Rescreenings unbekannt.
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1.

12.

13.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffélligen Erst-
Befunden abhédngig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

Insgesamt wurden 9.868 (8.378) Rescreenings durchgefuhrt. Davon hatten 2.428
(24,6 %) (1.687 (20,1 %)) ein auffalliges Ergebnis. Von den 6.194 (5.059) mit TEOAE
durchgeflhrten auffalligen Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefiihrt
wurde, ergab das Rescreening bei 1.554 (25,1 %) (955 (18,9 %)) ein auffalliges Er-
gebnis, bei 10 (6) Rescreenings wurde kein Ergebnis dokumentiert. Bei den 3.456
(3.114) auffalligen AABR-Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefluhrt
wurde, war das Rescreeningergebnis bei 775 (22,4 %) (663 (21,3 %)) auffallig. Bei
218 (205) Rescreenings war die Methode des Erstscreenings DPOAE oder es waren

unterschiedliche Methoden flir die Ohren verwendet worden.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffilligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

9.293 der 9.861 (94,2 %) (7.948 von 8.359 (95,1 %)) stationar gescreenten Kinder
erhielten das Rescreening in derselben Einrichtung. 568 (5,8 %) (411 (4,9 %)) Kinder

erhielten das Rescreening in einer anderen Betriebsstatte.

Alter bei Erstscreening
Das Alter bei Erstscreening lag im Median bei 2 (2) Tagen. Das jungste Kind war 1
(1) Tag alt, das alteste 126 (210) Tage.

14. Wie hoch war die Refer-Rate?

15.

Von den 44.534 (42.404) Kindern, die ein Hdrscreening erhielten, hatten 3.901
(8,8 %) (2.745 (6,5 %)) ein auffalliges Ergebnis. Bei den stationaren Screenings lag
die Refer-Rate bei 8,7 %, (6,3 %), bei den ambulanten Screenings bei 10,4 %
(10,8 %). Von den 57 (53) Geburtsabteilungen hatten 19 (19) eine Refer-Rate < 4 %,
28 (27) eine Refer-Rate >4 % bis <10 % und in 11 (7) Abteilungen lag die Refer-
Rate > 10 %. Von den 9 (10) Kinderabteilungen hatten 7 (4) eine Refer-Rate >4 %
bis <10 % und 2 (5) Abteilungen eine Refer-Rate Uber 10 %. 0 (1) Kinderabteilung

hatte eine Refer-Rate < 4 %.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffdlligem
Screening durchgefiuhrt?

1.303 der 3.901 (33,4 %) (1.122 der 2.745 (40,9 %)) Kinder mit einem auffalligen
Screeningergebnis erhielten eine weitere Untersuchung. Fir 2.598 Kinder (66,6 %)

(1.623 (59,1 %)) war keine weitere Untersuchung dokumentiert.
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffdlligem Screening
durchgefiihrt?

Von den 3.901 (2.745) Kindern mit kontrollbedurftigem Screeningergebnis hatten 989
(25,4 %) (806 (29,4 %)) Kinder eine Kontrolluntersuchung, 188 (4,8 %) (163 (5,9 %))
zwei Kontrolluntersuchungen, 45 (1,2 %) (54 (2,0 %)) drei Kontrolluntersuchungen,
17 (0,4 %) (17 (0,6 %)) vier Kontrolluntersuchungen, 6 (0,2 %) (13 (0,5 %)) flinf Kon-

trolluntersuchungen und 1 (0) Kind sechs Kontrolluntersuchungen.

Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

Die Kontrolluntersuchungen fanden fast ausschlief3lich beim HNO-Arzt oder beim
Padaudiologen statt. Von den ersten Kontrolluntersuchungen fanden 32,0 % (28,4 %)
beim HNO-Arzt und 63,8 % (66,2 %) beim Padaudiologen statt. Von den zweiten
Kontrollen fanden 32,4 % (39,7 %) beim HNO-Arzt und 42,3 % (42,1 %) beim Padau-

diologen statt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
Bei 63,0 % (75,0 %) der ersten Kontrolluntersuchungen wurde eine AABR durchge-
fihrt. In den anderen Fallen war die Methode meist unbekannt. Bei den weiteren

Kontrolluntersuchungen war es ahnlich.

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?
79,0 % (74,2 %) der durchgefuhrten ersten Kontrolluntersuchungen hatten ein unauf-
falliges Ergebnis. 42,2 % (46,2 %) der zweiten Kontrolluntersuchungen hatten ein un-

auffalliges Ergebnis.

Wie hoch war die ,,lost to follow-up“-Rate?
Bei 2.643 (67,8 %) (1.652 (60,2 %)) Kindern mit auffalligem Screening wurde kein

endglltiges Untersuchungsergebnis an die Horscreening-Zentrale Gbermittelt.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
Von 1.258 (1.093) Kindern mit auffalligem Screening bei denen das Horvermdgen
abgeklart wurde, wurde bei 724 (57,6 %) (657 (60,1 %)) die endglltige Diagnostik
beim Padaudiologen durchgeflihrt.

Wie viele Horstorungen wurden diagnostiziert?

Es wurden 146 (123) Horstérungen diagnostiziert.

Alter bei Diagnose

Das Alter bei Diagnose lag im Median bei 3,62 (4,1) Monaten. Das jlingste Kind war
0,66 (0,43) Monate, das alteste 28,97 (19,87) Monate alt. Bei 57 (51) Kindern wurde
die Diagnose bis zum Alter von 3 Monaten gestellt, bei 54 (32) im Alter Gber 3 bis 6
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24,

25.

26.

Monate, bei 21 (25) Kindern im Alter Uber 6 bis 12 Monate und bei 14 (15) Kindern

Uber 12 Monate.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Hoérstérungen nach auffalligem
Screening?

Von den 1.179 (1.004) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen die Angabe zur
Hoérstérung vorhanden war, hatten 145 (12,3 %) (123 (12,3 %)) eine Horstérung.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben an den Kindern
mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive®)

Von den 1.179 (1.004) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen die Angabe zur
Horstérung vorhanden war, hatten 1.034 (87,7 %) (881 (87,7 %)) keine Horstoérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Bei 2.407 (5,3 %) (2.192 (5,1 %)) der gemeldeten Kinder wurden fir das Tracking
Briefe versendet. Es wurden bis zu 8 (7) Briefe versendet. Bei 1.763 (3,9 %) (1.825
(4,2 %)) wurden Anrufe getatigt. Es wurden bis zu 5 (5) Anrufe dokumentiert.

9.7.9.3 Krankenhduser ohne Anbindung an eine Horscreening-Zentrale

Von den Krankenhdusern ohne Anbindung an eine Horscreening-Zentrale wurden Sammel-

statistiken angefordert und ausgewertet.

1.

2.

Wie viele Krankenhduser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen ha-
ben Sammelstatistiken zuriickgeschickt?

Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Nordrhein-Westfalen 80 (84) Abteilungen
fir Geburtshilfe und 33 (33) Abteilungen fiir Kinderheilkunde, die nicht an eine
Hoérscreening-Zentrale angeschlossen waren. Drei Abteilungen fir Geburtshilfe wur-
den 2012 geschlossen. Es haben 64 (67) der 80 (83) Abteilungen fir Geburtshilfe ei-
ne Sammelstatistik Ubermittelt.

Von den 33 (33) Abteilungen fur Kinderheilkunde haben 9 (9) die Daten gemeinsam
mit der Geburtsabteilung erfasst. 21 (21) Abteilungen fir Kinderheilkunde haben ei-

gene Sammelstatistiken Gbermittelt.

Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
32 (34) der 64 (67) geburtshilflichen Abteilungen, die eine Sammelstatistik Gbermittelt
haben, und 12 (12) der 21 (21) neonatologischen Abteilungen, die eine eigene Sam-

melstatistik gefihrt haben, war nicht bekannt, dass eine Statistik geflihrt werden soll.
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3. Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden An-
derungen gemacht?
Bei 18 (21) Geburtsabteilungen wurden offensichtliche Fehler in den Sammelstatisti-
ken geandert. Schliellich konnte mit den Angaben aus 54 (53) Sammelstatistiken der
Geburtsabteilungen eine Screeningrate berechnet werden und aus 43 (39) eine Re-
fer-Rate. Insgesamt waren nur 14 (8) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt aus-
gefullt.
Bei 3 (4) Sammelstatistiken von Abteilungen fir Kinderheilkunde wurden offensichtli-
che Fehler in den Sammelstatistiken geandert. Schliefl3lich konnte mit den Angaben
aus 12 (7) Sammelstatistiken der Kinderabteilungen eine Refer-Rate berechnet wer-

den. Insgesamt waren nur 7 (2) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt ausgefulit.

4. Wie viele Kinder miissten gescreent worden sein? Wie groB war die Zielpopula-
tion?
Die Zielpopulation fir die Krankenhauser ohne Anbindung an eine Horscreening-
Zentrale lasst sich nicht genau bestimmen. Durch die eingegangenen Sammelstati-
stiken wurden 50.927 (40.539) Kinder erfasst.

5. Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
16 (13) Abteilungen fur Geburtshilfe hatten eine Screeningrate =2 95 %, 13 (15) eine
Screeningrate = 90 % bis <95 %, 18 (15) eine Screeningrate =75 % bis <90 % und
7 (10) eine Screeningrate <75 %. Fur 10 (14) Abteilungen konnte aus den Sammel-
statistiken aufgrund fehlender oder unplausibler Daten keine Screeningrate berechnet

werden.

6. Grund fiir kein Horscreening? Wie haufig wurde das Horscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?
Die Geburtsabteilungen haben fir 2.481 (1.920) Kinder ein nicht durchgeflihrtes
Hoérscreening dokumentiert, bei 87 (41) Kindern wurde dabei als Grund eine Ableh-
nung des Horscreenings angegeben.
In den Sammelstatistiken der Kinderabteilungen war fir 223 (363) ein nicht durchge-
fihrtes Horscreening dokumentiert, davon war nur fir 2 (2) Kinder dokumentiert, dass

das Horscreening abgelehnt wurde.

7. Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?
In 11 (11) der 21 (21) Kinderabteilungen wurden keine Risikofaktoren dokumentiert.

Insgesamt wurden fir 904 (780) Kinder Risikofaktoren dokumentiert.

8. Wie haufig waren auffillige Erstuntersuchungen abhédngig von der Methode?
In den Geburtsabteilungen wurden 30.782 (24.364) Erstscreenings mit TEOAE
durchgefuhrt. Davon war fur 1.579 (1.537) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von
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den 5.538 (6.150) mit AABR durchgefuhrten Erstscreenings war fur 509 (634) ein auf-
falliges Ergebnis dokumentiert.

In den Kinderabteilungen wurden 2.061 (1.805) Erstscreenings mit TEOAE durchge-
fuhrt. Davon war fur 144 (101) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 1.544
(1.351) mit AABR durchgefuhrten Erstscreenings war fur 79 (57) ein auffalliges Er-

gebnis dokumentiert.

9. Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefiihrt?
23 (24) der 64 (67) geburtshilflichen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 2.088 (2.171) auffallige Erstscreenings und 1.083 (1.048)
Rescreenings dokumentiert.
8 (7) der 21 (21) neonatologischen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 223 (158) auffallige Erstscreenings und 127 (122)

Rescreenings dokumentiert.

10. Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
16 (15) geburtshilfliche Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefiihrt.
Insgesamt wurden 693 (691) AABR-Rescreenings dokumentiert.
7 (6) neonatologischen Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefiihrt.

Insgesamt wurden 68 (80) AABR-Rescreenings dokumentiert.

11. Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?
Geburtsabteilungen: Von den 382 (346) mit TEOAE durchgefihrten Rescreenings,
fur die ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 79 (67) ein auffalliges Ergebnis. Von
den 605 (684) mit AABR durchgefiihrten Rescreenings, fir die ein Ergebnis doku-
mentiert war, hatten 147 (119) ein auffalliges Ergebnis.

Kinderabteilungen: Von den 59 (42) mit TEOAE durchgefiuihrten Rescreenings, fur die
ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 44 (10) ein auffalliges Ergebnis. Von den 68
(79) mit AABR durchgefuhrten Rescreenings, fur die ein Ergebnis dokumentiert war,

hatten 20 (24) ein auffalliges Ergebnis.

12. Wie hoch war die Refer-Rate?
18 (15) geburtshilfliche Abteilungen hatten eine Refer-Rate < 4 %, 18 (15) eine Refer-
Rate > 4 % bis <10 % und 7 (7) eine Refer-Rate > 10 %.
6 (5) neonatologische Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 5 (2) eine Refer-
Rate > 4 % bis <10 % und 1 (0) eine Refer-Rate > 10 %.

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Daten

der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.7.10 Rheinland-Pfalz

In Rheinland-Pfalz gab es nach Abgleich aller Datenquellen 43 Abteilungen fur Geburtshilfe
und 16 Abteilungen fur Kinderheilkunde. Zwei geburtshilfliche Abteilungen wurden Ende
2011 geschlossen.

Die Horscreening-Zentrale Rheinland-Pfalz ist an der Landesgeschaftsstelle fir Qualitatssi-
cherung nach § 137 SGB V angesiedelt. Sie erfasst Daten aller Krankenhauser mit Abteilung
fur Geburtshilfe und Kinderheilkunde in Rheinland-Pfalz. Die Horscreening-Zentrale erinnert
die Eltern per Brief oder telefonisch an die Untersuchung. Das Tracking endet mit dem er-
sten wahrgenommenen Termin der Konfirmationsdiagnostik oder spatestens am 30. Juni des
Folgejahres. Die Horscreening-Zentrale gibt den Krankenhausern Rickmeldung zu Qualitat
des Horscreenings. Finanziert wird die Horscreening-Zentrale durch Projektmittel im Rahmen
der externen stationaren Qualitatssicherung. Die Finanzierung ist unbefristet. Die
Horscreening-Zentrale verfugt Gber eine halbe Stelle (Arzt).

Die Zielpopulation fiir das Horscreening in Rheinland-Pfalz umfasst 30.959 (30.775) Kinder.
Der Hoérscreening-Zentrale wurden 28.391 (28.529) Kinder gemeldet. Fur 26.822 (94,5 %)
(26.697 (93,6 %)) dieser Kinder ist ein Horscreening dokumentiert. Bei 1.569 (5,5 %) (1.832
(6,4 %)) Kindern ist unbekannt, ob sie ein Horscreening erhalten haben. Diese Kinder wur-
den als nicht erfasst gewertet. Insgesamt wurden, bezogen auf die Zielpopulation, 13,4 %
(13,3 %) der Kinder nicht von der Horscreening-Zentrale erfasst.

In Bezug zur Zielpopulation lag die Screeningrate fir das Bundesland Rheinland-Pfalz bei
86,6 % (86,7 %). Von 38 (40) Geburtsabteilungen konnten Screeningraten berechnet wer-
den. 6 (8) Abteilungen hatten eine Screeningrate =95 %, 13 (9) eine Screeningrate =90 %
bis < 95 %, 15 (14) eine Screeningrate zwischen = 75 % bis < 90 %, 4 (9) eine Screeningrate
unter 75 %. Von 3 (3) Abteilungen konnte keine Screeningrate berechnet werden, da die
Daten aufgrund von SchlieRung und Fusionierung nicht sicher einem Krankenhaus zugeord-
net werden konnten.

Risikofaktoren wurden fur 3.197 (11,9 %) (2.964 (11,1 %)) der gescreenten Kinder dokumen-
tiert.

25.454 (94,9 %) (25.171 (94,3 %)) der dokumentierten Hoérscreenings waren unauffallig,
1.368 (5,1 %) (1.526 (5,7 %)) waren kontrollbedurftig.

Insgesamt lag die Refer-Rate fur das Bundesland Rheinland Pfalz bei 5,1 % (5,7 %). 21 (19)
Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 15 (16) eine Refer-Rate >4 % bis <10 % und 4
(7) eine Refer-Rate tuber 10 %.

Von den 1.368 (1526) Kindern mit kontrollbedlrftigem Screening wurde bei 1.050 (76,8 %)
(1.172 (76,8 %)) eine unauffallige Kontrolle dokumentiert. Bei 12 (0,8 %) (12 (0,8 %)) Kin-
dern wurde eine Horstorung der Horscreening-Zentrale bekannt. Bei 47 (3,4 %) (41(2,7 %))

Kindern wurde das Tracking nach einer durchgefiihrten Konfirmationsdiagnostik beendet. Bei
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8 (0,6 %) (6 (0,4 %)) Kindern wurde eine weitere Untersuchung durch die Eltern abgelehnt.
Bei 8 (0,6 %) (6 (0,4 %)) Kindern wurde das Tracking nicht beendet. 243 (17,8 %) (289
(18,9 %)) Kinder konnten nicht getrackt werden, da das Tracking abgelehnt wurde (61
(4,5 %)) (112 (7,3 %)), die Eltern nicht erreichbar waren (168 (12,3 %)) (154 (10,1 %)) oder
sonstige Griinde vorlagen (14 (1,0 %)) (23 (1,5 %)).

Von den 1.569 (1.832) Kindern, bei denen das Horscreening der Horscreening-Zentrale nicht
bekannt war, wurde bei 525 (33,5 %) (375 (20,5 %)) eine unauffallige Kontrolluntersuchung
dokumentiert. Bei 31 (2,0 %) (16 (0,9 %)) Kindern wurde das Tracking nach einer durchge-
fuhrten Konfirmationsdiagnostik beendet. Bei 4 (0,3 %) (4 (0,2 %)) Kindern lehnten die Eltern
eine weitere Kontrolle ab. Bei 0 (1) Kindern wurde das Tracking nicht beendet. 1.009
(64,3 %) (1.436 (78,1 %)) Kinder konnten nicht getrackt werden, da das Tracking abgelehnt
wurde (916 (58,4 %)) (1.353 (73,9 %)), die Eltern nicht erreichbar waren (86 (5,5 %)) (75
(4,1 %)) oder sonstige Griinde vorlagen (7 (0,4 %)) (8 (0,4 %)).

Bei 1.741 (6,1 %) (3.359 (11,8 %) Kindern wurden fur das Tracking Briefe versendet. Es
wurden bis zu 3 Briefe versendet. Im Median wurden die Kinder bis zum Alter von 14 (14)
Tagen getrackt (Tracking auf Vollstandigkeit, nicht nur Tracking auffalliger Befunde). Das
alteste Kind war bei Ende des Trackings 430 (532) Tage alt.
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9.7.11 Saarland

Im Saarland gibt es keine Horscreening-Zentrale. Von allen Krankenhdusern wurde eine

Sammelstatistik angefordert und ausgewertet.

1.

Wie viele Krankenhduser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen haben
Sammelstatistiken zuriickgeschickt?

Nach Abgleich aller Datenquellen gab es im Saarland 9 Abteilungen fur Geburtshilfe und
5 Abteilungen fur Kinderheilkunde. Es haben 8 der 9 Abteilungen fur Geburtshilfe eine
Sammelstatistik far 2011 und 2012 Gbermittelt.

Von den 5 Abteilungen fiir Kinderheilkunde hat eine die Daten 2011/2012 gemeinsam
mit der Geburtsabteilung erfasst. 2 Abteilungen fir Kinderheilkunde haben eigene

Sammelstatistiken Gbermittelt.

Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
6 der 8 geburtshilflichen Abteilungen, die eine Sammelstatistik Gbermittelt haben, und 1
der 5 neonatologischen Abteilungen, die eine eigene Sammelstatistik gefihrt haben, war

nicht bekannt, dass eine Statistik geflihrt werden soll.

Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden Ande-
rungen gemacht?

Bei 4 (2) Geburtsabteilungen wurden offensichtliche Fehler in den Sammelstatistiken
geandert. Schlief3lich konnte mit den Angaben aus 7 (7) Sammelstatistiken der Geburts-
abteilungen eine Screeningrate berechnet werden und aus 6 (6) eine Refer-Rate. Insge-
samt waren nur 1 (3) der Sammelstatistiken vollkommen korrekt ausgefillit.

Bei 1 (1) Sammelstatistiken von Abteilungen fur Kinderheilkunde wurden offensichtliche
Fehler geandert. Schliedlich konnte mit den Angaben aus 1 (1) Sammelstatistiken der
Kinderabteilungen eine Refer-Rate berechnet werden. Insgesamt waren nur 1 (0) der

Sammelstatistiken vollkommen korrekt ausgefullt.

Wie viele Kinder miissten gescreent worden sein? Wie groR war die Zielpopula-
tion?

Im Saarland wurden 7.487 (7.649) Kinder geboren, die ein Hérscreening erhalten sollten
(berechnete Zielpopulation). Fur 7,1 % (8,0 %) dieser Kinder waren keine Daten durch

die Sammelstatistiken erfasst.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Bezogen auf die Zielpopulation wurden 86,4 % (85,2 %) der Kinder im Saarland ge-
screent. 1 (1) Abteilungen fur Geburtshilfe hatten eine Screeningrate = 95 %, 4 (5) eine
Screeningrate = 90 % bis <95 %, 2 (0) eine Screeningrate =75 % bis <90 % und 0 (1)
eine Screeningrate <75 %. Fur 1 (1) Abteilung konnte aus den Sammelstatistiken auf-

grund fehlender oder unplausibler Daten keine Screeningrate berechnet werden.
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10.

11.

Grund fur kein Horscreening? Wie haufig wurde das Horscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?

Die Geburtsabteilungen haben fur 475 (508) Kinder ein nicht durchgeflihrtes NHS do-
kumentiert, bei 7 (14) Kindern wurde dabei als Grund eine Ablehnung des
Horscreenings angegeben.

In den Sammelstatistiken der Kinderabteilungen war fir 7 (10) Kinder ein nicht durchge-
fuhrtes Hérscreening dokumentiert, davon war nur fur 0 (1) Kind dokumentiert, dass das

Hoérscreening abgelehnt wurde.

Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?
Risikofaktoren wurden in den beiden Kinderabteilungen mit eigener Sammelstatistik do-

kumentiert.

Wie haufig waren auffillige Erstuntersuchungen abhdngig von der Methode?

In den Geburtsabteilungen wurden 2.981 (2.512) Erstscreenings mit TEOAE durchge-
fuhrt. Davon war fir 200 (239) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 1897
(1.898) mit AABR durchgeflihrten Erstscreenings war fir 196 (256) ein auffalliges Er-
gebnis dokumentiert.

In den Kinderabteilungen wurden 1069 (942) Erstscreenings mit TEOAE durchgefihrt.
Davon war fur 147 (147) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 222 (346) mit
AABR durchgeflhrten Erstscreenings war fir 1 (54) ein auffalliges Ergebnis dokumen-
tiert.

Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefiihrt?

4 (4) der 8 (8) geburtshilflichen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert. Es wur-
den insgesamt 396 (482) auffallige Erstscreenings und 266 (417) Rescreenings doku-
mentiert.

2 (1) der 2 (2) neonatologischen Abteilungen haben Rescreenings dokumentiert. Es
wurden insgesamt 148 (201) auffallige Erstscreenings und 123 (174) Rescreenings do-

kumentiert.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?

3 (3) geburtshilfliche Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefiihrt. Insge-
samt wurden 158 (266) AABR-Rescreenings dokumentiert.

2 (1) neonatologische Abteilungen haben ein Rescreening mit AABR durchgefihrt. Ins-

gesamt wurden 53 (161) AABR-Rescreenings dokumentiert.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?
Geburtsabteilungen: Von den 89 (133) mit TEOAE durchgefuhrten Rescreenings, fur die

ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 22 (21) ein auffalliges Ergebnis. Von den 158
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12.

(266) mit AABR durchgefuhrten Rescreenings, fur die ein Ergebnis dokumentiert war,
hatten 51 (79) ein auffalliges Ergebnis.

Kinderabteilungen: Von den 70 (13) mit TEOAE durchgefuhrten Rescreenings, fur die
ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 0 (0) ein auffalliges Ergebnis. Von den 53 (161)
mit AABR durchgeflihrten Rescreenings, fur die ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 3

(-) ein auffalliges Ergebnis.

Wie hoch war die Refer-Rate?

1 (2) geburtshilfliche Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 % und 5 (4) eine Refer-
Rate >4 % bis <10 %

1 (0) neonatologische Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 % und 0 (1) eine Refer-
Rate >4 % bis <10 %

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Da-

ten der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.7.12 Sachsen

In Sachsen gab es 48 Abteilungen flr Geburtshilfe und 29 Abteilungen fur Kinderheilkunde.
75 dieser 77 Abteilungen waren an eine Horscreening-Zentrale angebunden. In Sachsen gibt
es drei Horscreening-Zentralen, eine in Leipzig, eine in Chemnitz und eine in Dresden. Die
Aufgaben der Horscreening-Zentrale Chemnitz wurden von Dresden ubernommen. Von der
Hoérscreening-Zentrale Dresden wurde ein gemeinsamer Datensatz tGbermittelt.

Insgesamt wurden in Sachsen 35.363 (34.931) Kinder geboren, die ein Screening hatten
erhalten sollen. Fir 96,9 % (97,3 %) dieser Kinder wurde ein Horscreening dokumentiert. Fur
1,4 % (-0,5 %) der Kinder waren keine Daten erfasst. Durch den Abgleich der
Horscreeningdaten mit dem Stoffwechselscreening, bei dem von einem Kind mehrere Test-
karten vorliegen kénnen, kann es vorkommen, dass es mehr Screeningmeldungen als gebo-
rene Kinder gibt (negative Zahl beim Anteil der nicht erfassten Kinder).

Im Folgenden werden erst die Daten der Hoérscreening-Zentrale Leipzig, dann die der
Horscreening-Zentrale Dresden und schliefdlich die Auswertung der Sammelstatistiken von
den beiden Abteilungen, die nicht an eine Horscreening-Zentrale angeschlossen sind, dar-

gestellt.

9.7.12.1 Horscreening-Zentrale Leipzig

1. Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?

S.0.

2. Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?
An die Horscreening-Zentrale Leipzig waren 11 (10) Abteilungen fur Geburtshilfe und

6 Abteilungen fur Kinderheilkunde angebunden.

3. Wie war die Organisation der Horscreening-Zentrale?
Die Horscreening-Zentrale Leipzig ist an der Padaudiologie der Universitatsklinik
Leipzig angesiedelt. Zusatzlich zu den Meldungen der Krankenhduser werden nach
Angaben der Horscreening-Zentrale Horscreening-Daten von einer Padaudiologie, 21
HNO-Arzten, 2 Geburtshidusern, 1 Herzklinik und 1 Kinderarzt erfasst. Normalerweise
wird die Geburt eines Kindes an die Horscreening-Zentrale gemeldet. Es erfolgt ein
Abgleich Uber das Stoffwechselscreening, der es ermdglicht auf Vollstandigkeit des
Hoérscreenings zu tracken. Die Daten werden Uberwiegend in Papierform (teilweise
auch telefonisch) an die Hérscreening-Zentrale Gbermittelt. Die Horscreening-Zentrale
erinnert neben den Eltern auch Arzte per Brief oder telefonisch an die Untersuchung.
Wann das Tracking endet wird im Einzelfall entschieden. Fur das Tracking wird durch
die Universitatsklinik Leipzig, jeweils fur 1 Jahr, eine Medizinisch-technische Assi-

stenz flr Funktionsdiagnostik mit 20h Arbeitszeit finanziert. Die Horscreening-
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Zentrale gibt den Krankenhdusern jahrlich Rickmeldung zur Qualitdt des

Horscreenings und fuhrt Schulungen durch.

4. Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?
Der Horscreening-Zentrale Leipzig wurden 8.911 (8.774) Kinder gemeldet, dabei
wurden Geburtenmeldungen auch von Geburtshdusern, Hebammen und Arzten
Ubermittelt, so dass Doppelmeldungen mdglich sind; aus den Krankenhausern wur-
den 8.549 (8.456) Kinder gemeldet. Da die Meldungen primar aus dem Stoffwechsel-

screening erfolgen, sind auch Doppelmeldungen bei mehreren Testkarten madglich.

5. Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
Im Einzugsbereich Leipzig wurden 8.689 (97,5 %) (8.498 (96,9 %)) Hdrscreenings
gemeldet. 222 (2,5 %) (276 (3,1 %)) der gemeldeten Kinder wurden nicht gescreent.
Die Screeningrate der Geburtsabteilungen lagen nur bei 1 (1) unter 90 %, 3 (4) Abtei-
lungen hatten eine Screeningrate =90 % bis <95 % und 5 (6) hatten Raten =95 %.
Fir 2 Abteilungen lie sich nur eine gemeinsame Screeningrate berechnen, da sie

als Verbund zusammengefasst in den esQS-Daten aufgefiihrt waren.

6. Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?
222 (276) Kinder haben kein Horscreening erhalten. Als Grund wurde bei 42,4 %
(43,5 %) Kindern eine Ablehnung des Hoérscreenings und bei 2,2 % (1,9 %) eine Ab-
lehnung der Datenlbermittiung angegeben. 13,6 % (9,3 %) der Kinder sind verstor-
ben. Bei 41,8 % (44,4 %) der Kinder wurde als Grund flir ein fehlendes Horscreening

.sonstiges” angegeben.

7. Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?
Bei 520 (5,98 % der gescreenten Kinder) (317 (3,7 %)) Kindern wurde ein Risiko fir
eine Hoérstérung dokumentiert, wobei eine SSW < 32 Wochen nicht automatisch als
Risikofaktor galt. Von diesen Kindern wurde bei 73,3 % (68,8 %) eine AABR-
Untersuchung durchgefihrt

8. Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?
Von den 8.689 (8.498) gemeldeten Horscreenings wurde bei 7.514 (86,5 %) (7.623
(89,7 %)) eine TEOAE Messung dokumentiert, die in 6,5 % (6,8 %) einseitig auffallig
und in 5,3 % (4,1 %) bds. auffallig war. Von den 1.152 (13,3 %) (869 (10,2 %))
AABR-Erstscreenings waren 8,4 % (7,6 %) einseitig auffallig und 5,7 % (4,1 %) bds.
auffallig. Bei 23 (0,3 %) (6 (0,1 %)) der Horscreenings war die Methode unbekannt.
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9.

10.

1.

12

13.

Wurde bei auffidlligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Von den 1.073 (939) kontrollbedurftigen Erstscreenings wurde bei 205 (19,1 %) (156
(16,6 %)) ein Rescreening durchgefuhrt. Von den Rescreenings wurden 17,6 %
(17,9 %) beim selben Einsender ambulant durchgefiihrt. 483 (404) urspriinglich als
Rescreening in den Einzeldatensatzen angegebene Untersuchungen wurden als
Kontrolle umkodiert, da sie nach Erstscreening im Krankenhaus ambulant oder bei

ambulantem Erstscreening in einer anderen Einrichtung stattfanden.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?

In 98 (47,8 %) (90 (57,7 %)) Fallen wurde als Rescreening eine TEOAE durchgefihrt,
in 107 (53,2%) (66 (42,3 %)) Fallen eine AABR. Nach auffalliger AABR-
Erstuntersuchung wurde das Rescreening immer mit einer AABR-Untersuchung (53
(21)) durchgefihrt, nach auffalliger TEOAE-Erstuntersuchung erfolgte das
Rescreening nur bei 35,5 % (33,3 %) mit einer AABR-Untersuchung.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhédngig von der Methode des durchgefuhrten Erstscreenings?

Von den 152 (135) mit TEOAE durchgeflihrten auffalligen Erstscreenings bei denen
ein Rescreening durchgefuhrt wurde, ergab das Rescreening bei 6 (3,9 %) (7
(5,2 %)) ein einseitig auffalliges Ergebnis und bei 7 (4,6 %) (5 (3,7 %)) ein beidseitig
auffalliges Ergebnis. Bei den 53 (21) auffalligen AABR-Erstscreenings, bei denen ein
Rescreening durchgefihrt wurde, war das Rescreeningergebnis bei 4 (7,5 %) (O
(0,0 %)) einseitig auffallig und bei 6 (11,3 %) (1 (4,8 %)) beidseitig auffallig.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffilligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?
Von den 162 (128) Rescreenings im klinischen Bereich wurden 153 (94,4 %) (121

(94,5 %)) im selben Krankenhaus durchgefihrt, 9 (7) in einem anderen Krankenhaus.

Alter bei Erstscreening

Im Median wurde das Screening im Alter von 3 (3) Tagen durchgefihrt. Das alteste
Kind war 205 (174) Tage alt, das jungste 0 (1) Tag. Bei 98,5 % (98,7 %) der Kinder
wurde die Schwangerschaftswoche dokumentiert. Diese Angabe ist wichtig, da Frih-
geborene nach der Richtlinie spatestens zum errechneten Geburtstermin gescreent

werden sollten.

14. Wie hoch war die Refer-Rate?

Insgesamt waren 10,0 % (9,3 %) aller Screenings auffallig. 10,2 % (9,6 %) der statio-
nar durchgefuhrten Screenings waren auffallig, im ambulanten Bereich hatten 7,8 %
(6,2 %) der Horscreenings ein auffalliges Ergebnis. Von den 10 (11) Geburtsabteilun-
gen hatten 4 (3) eine Refer-Rate < 4 %, 3 (5) eine Refer-Rate > 4 % bis <10 % und 3
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

(3) eine Refer-Rate > 10 %. Von den 4 (4) Kinderabteilungen, die ihre Daten unab-
hangig von der Geburtsabteilung Ubermittelten, hatte 1 (1) Abteilung eine Refer-Rate
<4 %, 1 (1) eine Refer-Rate > 4 % bis < 10 % und 2 (2) eine Refer-Rate > 10 %.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffilligem
Screening durchgefiihrt?

In der Datenbank der Horscreening-Zentrale Leipzig wurden keine Kontrollen doku-
mentiert sondern alle von den Krankenhdusern veranlassten weiteren Untersuchun-
gen als Rescreening dokumentiert. Ein ambulantes Rescreening nach einem statio-
naren Erstscreening wurde fir die Evaluation als Kontrolle gewertet, um eine Ver-
gleichbarkeit mit den Zentralen aus anderen Bundeslandern zu ermdglichen. Nach
dieser Definition wurde bei 483 (404) von 868 (790) der Kinder mit auffalligem

Screening eine Kontrolluntersuchung durchfihrt.

Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffialligem Screening
durchgefiihrt?

Fir die Evaluation wurde maximal eine Untersuchung als Kontrolle gewertet (s. Erlau-
terung oben). Da von der Hérscreening-Zentrale systembedingt keine Kontrollen do-

kumentiert wurden, liegen zur tatsachlichen Anzahl der Kontrollen keine Daten vor.

Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefuhrt?
Die Kontrolluntersuchung fand bei 68,7 % (67,6 %) bei einem HNO-Arzt und bei
28,4 % (26,2 %) in der Padaudiologie Leipzig statt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
Die Kontrolle wurde bei 88,6 % (89,9 %) der Kinder mit einer AABR-Untersuchung
durchgeflhrt.

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?
Nach der Kontrolle des auffalligen Screenings hatten 87 % (86,6 %) der Kinder ein

unauffalliges Ergebnis.

Wie hoch war die ,lost to follow-up“-Rate?
Bei 377 (43,4 %) (382 (48,4 %)) der 868 (790) Kinder mit auffalligem Screening wur-

de das Horvermogen nach Kenntnis der Horscreening-Zentrale nicht weiter abgeklart.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
152 (31 %) (117 (28,7 %)) der 491 (410) Kinder mit auffalligem Screening, bei denen
eine weitere Abklarung erfolgte, wurden in der Padaudiologie der Uniklinik Leipzig

vorgestellt.
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22,

23.

24,

25.

26.

Wie viele Horstérungen wurden diagnostiziert?
Es wurden insgesamt 40 (38) Horstorungen diagnostiziert. Die Art der HOrstorung

und der Schweregrad wurden nicht erfasst.

Alter bei Diagnose

Das Alter bei Diagnose lag im Median bei 2,5 (3,5) Monaten. Das jlingste Kind war
0,8 (2,9) Monate alt, das alteste 18,0 (32,5) Monate. Bei 30 (75 %) (2 (5,3 %)) Kin-
dern wurden die Diagnose im Alter bis 3 Monate gestellt, bei 7 (17,5 %) (28 (73,7 %))
Kindern im Alter Gber 3 bis 6 Monate, bei 1 (2,5 %) (5 (13,2 %)) Kindern im Alter tUber
6 bis 12 Monate und bei 2 (5 %) (3 (7,9 %)) im Alter Uber 12 Monate.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Horstorungen nach auffalligem
Screening?

Von den 491 (408) Kindern, bei denen ein auffalliges Screening weiter abgeklart wur-
de, hatten 40 (8,1 %) (38 (9,3 %)) eine Horstérung.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben an den Kindern
mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive*)

Von den 491 (408) Kindern mit einem auffalligen Screening, das abgeklart wurde,
hatten 440 (93,2 %) (370 (90,7 %)) keine Horstérung.

Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?

Bei 1.663 (28,7 %) (1.492 (27 %)) Kindern wurden Briefe fur das Tracking versendet,
insbesondere auch bei fehlender Meldung eines Horscreenings. Es wurden bis zu 6
Briefe versendet. Au’erdem wurden bei 10,1 % (10 %) der Kinder bis zu 20 (24) An-
rufe dokumentiert. Nur bei 1,9 % (2,4 %) wurde ein Grund fir das Beenden der
TrackingmalRnahmen dokumentiert. In etwa der Halfte dieser Falle wurde das
Hoérscreening oder eine weitere Kontrolle abgelehnt, bei der anderen Halfte wurde
das Tracking aufgrund fehlender Reaktion oder da die Eltern ,nicht erreichbar® waren

beendet.

9.7.12.2 Horscreening-Zentrale Dresden

1.

Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?

S. 0.

Wie viele Abteilungen waren an die Hoérscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?
An die Horscreening-Zentrale Dresden sind 35 Geburtsabteilungen und 21 Kinderab-

teilungen angebunden.
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3. Wie war die Organisation der Horscreening-Zentrale?
Die Horscreening-Zentrale Dresden ist an der Padaudiologie der Universitatsklinik
Dresden angesiedelt. Zusatzlich zu den Meldungen der Krankenhauser werden, nach
Angaben der Zentrale, Horscreening-Daten von 10 P&adaudiologen, 29 HNO-Arzten, 1
Geburtshaus und 1 Kinderarzt erfasst. Normalerweise wird die Geburt eines Kindes
an die Horscreening-Zentrale gemeldet. Im Direktionsbezirk Dresden erfolgt ein Ab-
gleich Uber das Stoffwechselscreening, der es ermoglicht auf Vollstandigkeit des
Hoérscreenings zu tracken. Die Daten werden in Papierform an die Hoérscreening-
Zentrale Ubermittelt. Die Horscreening-Zentrale erinnert die Eltern bis zu dreimal per
Brief oder telefonisch an die Untersuchung. Wann das Tracking endet wird im Einzel-
fall entschieden. Fir das Tracking wird durch die Universitatsklinik Dresden eine Mit-
arbeiterin mit Fachhochschulabschluss finanziert. Schulungen werden nicht angebo-

ten.

4. Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?
Der Hérscreening-Zentrale Dresden wurden 24.877 (25.293) Kinder gemeldet, dabei
wurden Geburtenmeldungen auch von Geburtshausern, Hebammen und Arzten
Ubermittelt, so dass Doppelmeldungen mdglich sind; aus den Krankenhausern wur-
den 24.263 (24.595) Kinder gemeldet. Da die Meldungen priméar aus dem Stoffwech-

selscreening erfolgen, sind auch Doppelmeldungen bei mehreren Testkarten moglich.

5. Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
24.530 (98,6 %) (24.450 (96,7 %)) der gemeldeten Kinder erhielten ein Horscreening.
Fur 347 (1,4 %) (843 (3,3 %)) der gemeldeten Kinder wurde kein Hoérscreening do-
kumentiert. Die Screeningraten der Geburtsabteilungen lagen nur bei 3 (2) der 35 Ab-
teilungen unter 90 %, bei 4 (4) Abteilungen =90 % bis <95 %, 28 (29) Abteilungen
hatten eine Screeningrate = 95 %. Fir 2 Krankenhauser lie} sich nur eine gemein-
same Screeningrate berechnen, da sie als Verbund zusammengefasst in den esQS-

Daten aufgefiihrt waren.

6. Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?
347 (843) Kinder haben kein Horscreening erhalten. Ein Grund fur das fehlende
Horscreening wurde bei 302 (304) Kindern dokumentiert: bei 59,3 % (38,2 %) eine
ambulante Geburt, bei 10,3 % (13,2 %) Kindern eine Ablehnung des Hdorscreenings
und bei 0,7 % (1,6 %) eine Ablehnung der Datenubermittlung. 1,3 % (4,3 %) der Kin-
der waren verstorben. Bei 21,9 % (36,5 %) der Kinder wurde als Grund ,Sonstiges*

angegeben.
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7.

9.

10.

1.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
stérungen eine AABR durchgefiihrt?

Bei 223 (0,9 % der gescreenten Kinder) (419 (1,7 %)) Kindern wurde ein Risiko fur
eine Horstérung dokumentiert, wobei eine SSW < 32 Wochen automatisch als Risiko-
faktor galt. Bei diesen Kindern wurde in 68,3 % (36,5 %) eine AABR-Untersuchung
durchgeflhrt.

Wie haufig waren auffillige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 24.530 (24.450) gemeldeten Hoérscreenings wurde bei 22.590 (92,1 %)
(22.550 (92,2 %)) eine TEOAE dokumentiert, die in 3,3 % (3,6 %) einseitig auffallig
und in 2,2 % (2,2 %) beidseitig auffallig war. Von den 1.936 (7,9 %) (1.881 (7,7 %))
AABR-Erstscreenings waren 2,0 % (2,1 %) einseitig auffallig und 0,9 % (1,3 %) beid-

seitig auffallig. Bei 4 (19) Horscreenings war die Methode unbekannt.

Wurde bei auffalligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?

Von den 1.306 (1.397) kontrollbedirftigen Erstscreenings wurde bei 461 (35,3 %)
(550 (39,4 %)) ein Rescreening durchgefluhrt. 219 (246) urspringlich als Rescreening
in den Einzeldatensatzen angegebenen Untersuchungen wurden als Kontrolle umko-
diert, da sie nach Erstscreening in Krankenhdusern ambulant oder bei ambulantem
Erstscreening in einer anderen Einrichtung stattfanden. Von den Rescreenings wur-
den 3,4 % (4,3 %) beim selben Einsender ambulant durchgeflihrt.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?

In 255 (55,3 %) (312 (56,7 %)) Fallen wurde als Rescreening eine TEOAE durchge-
fihrt, in 206 (44,7 %) (238 (43,3 %)) Fallen eine AABR. Nach auffalliger AABR-
Erstuntersuchung wurde das Rescreening immer mit einer AABR-Untersuchung (19
(31)) durchgefihrt, nach auffalliger TEOAE-Erstuntersuchung erfolgte das
Rescreening nur bei 42,3 % (39,9 %) mit einer AABR-Untersuchung.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

Von den 442 (519) mit TEOAE durchgeflihrten auffalligen Erstscreenings, bei denen
ein Rescreening durchgefiihrt wurde, ergab das Rescreening bei 27 (6,1 %) (40
(7,7 %)) ein einseitig auffalliges Ergebnis und bei 28 (6,3 %) (29 (5,6 %)) ein beidsei-
tig auffalliges Ergebnis. Bei den 19 (31) auffalligen AABR-Erstscreenings, bei denen
ein Rescreening durchgefuhrt wurde, war das Rescreeningergebnis bei 2 (10,5 %) (4
(12,9 %)) einseitig auffallig und bei 4 (21,1 %) (5 (16,1 %)) beidseitig auffallig.
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12.

13.

14.

15.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffilligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

Von den 444 (520) Rescreenings im klinischen Bereich wurden 411 (92,6 %) (481
(92,5 %)) in derselben Einrichtung durchgefiihrt, 33 (39) in einer anderen.

Alter bei Erstscreening

Im Median wurde das Erstscreening im Alter von 2 (2) Tagen durchgefiihrt. Das alte-
ste Kind war 196 (203) Tage alt, das jlungste 0 (0) Tage. Bei 6,5 % (59,5 %) der Kin-
der wurde die Schwangerschaftswoche dokumentiert. Die Angabe der Schwanger-
schaftswoche ware wichtig, da Friihgeborene nach Richtlinie nicht unbedingt in den

ersten Lebenstagen sondern erst zum Geburtstermin gescreent werden missten.

Wie hoch war die Refer-Rate?

Insgesamt waren 3,7 % (3,7 %) aller Screenings auffallig. 3,6 % (3,6 %) der in Kran-
kenhausern durchgeflihrten Screenings waren auffallig, im ambulanten Bereich hat-
ten 6,4 % (7,2 %) ein auffalliges Horscreening. Von den 36 Geburtsabteilungen hat-
ten 23 (25) eine Refer-Rate <4 %, 13 (10) eine Refer-Rate > 4 % bis <10 % und 0
(1) eine Refer-Rate uber 10 %. Von den 12 (11) Kinderabteilungen, die ihre Daten
unabhangig von der Geburtsabteilung Ubermittelten, hatten 11 (9) Abteilungen eine
Refer-Rate <4 %, 1 (2) eine Refer-Rate > 4 % bis <10 % und 0 (0) eine Refer-Rate
>10 %.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffilligem
Screening durchgefiihrt?

In der Datenbank der Hérscreening-Zentrale Dresden wurden keine Kontrollen do-
kumentiert, sondern alle von den Krankenhausern veranlassten weiteren Untersu-
chungen als Rescreening dokumentiert. Ein ambulantes Rescreening nach einem
Erstscreening im Krankenhaus wurde fur die Evaluation als Kontrolle gewertet, um
eine Vergleichbarkeit mit den Zentralen aus anderen Bundeslandern zu ermdglichen.
Nach dieser Definition wurde bei 219 (246) von 902 (906) der Kinder mit auffalligem

Screening eine Kontrolluntersuchung durchgefihrt.

16. Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffialligem Screening

durchgefiuhrt?
Fur die Evaluation wurde maximal eine Untersuchung als Kontrolle gewertet (s. Erlau-
terung oben). Da von der Hoérscreening-Zentrale systembedingt keine Kontrollen do-

kumentiert wurden, liegen zur tatsachlichen Anzahl der Kontrollen keine Daten vor.
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17. Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

18.

Die Kontrolluntersuchung fand bei 76,7 % (82,1 %) bei einem Padaudiologen und bei
18,3 % (15,4 %) bei einem HNO-Arzt statt. Die anderen Kontrollen wurden erneut im

Krankenhaus oder bei anderen Arzten durchgefiihrt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
Die Kontrolle wurde bei 58,0 % (58,5 %) mit einer AABR-Untersuchung durchgefihrt.

19. Wie war das Ergebnis der Kontrollen?

Nach der Kontrolle des auffalligen Screenings hatten 82,2 % (81,7 %) der Kinder ein

unauffalliges Ergebnis.

20. Wie hoch war die ,,lost to follow-up“-Rate?

Bei 692 (76,7 %) (653 (77,1 %)) der 902 (906) Kinder mit auffalligem Screening wur-
de das Hoérvermogen, nach Kenntnis der Horscreening-Zentrale, nicht endglltig ab-

geklart.

21. Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?

80,6 % (85,4 %) der Kinder mit auffalligem Screening, bei denen eine weitere Abkla-

rung erfolgte, wurden in einer Padaudiologie vorgestellt.

22. Wie viele Horstorungen wurden diagnostiziert?

Es wurden insgesamt 27 (47) Horstorungen diagnostiziert. Die Art der HOrstorung

und der Schweregrad wurden nicht erfasst.

23. Alter bei Diagnose

Das Alter bei Diagnose lag im Median bei 3,9 (3,5) Monaten. Das jungste Kind war
0,8 (0,9) Monate alt, das alteste 39,3 (18,9) Monate. Bei 9 (33,3 %) (17 (36,2 %))
Kindern wurde die Diagnose im Alter bis 3 Monate gestellt, bei 9 (33,3 %) (19
(40,4 %)) Kindern im Alter Uber 3 bis 6 Monate, bei 4 (14,8 %) (10 (21,3 %)) Kindern
im Alter Gber 6 bis 12 Monate und bei 4 (14,8 %) (1 (2,1 %)) Kindern im Alter tGber 12

Monate.

24. Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Horstérungen nach auffilligem

Screening?
Von den 210 (253) Kindern, bei denen ein auffalliges Screening nach Kenntnis der
Horscreening-Zentrale weiter abgeklart wurde, hatten 27 (12,9 %) (46 (18,2 %)) eine

Hoérstorung.

25. Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Hérstérung haben an den Kindern

mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive*)
Von den 210 (253) Kindern mit einem auffalligen Screening, das abgeklart wurde,
hatten 183 (87,1 %) (207 (81,8 %)) keine Horstérung.
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26. Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren

notwendig?

Bei 255 (1 %) (356 (1,4 %)) Kindern wurden Briefe fur das Tracking versendet, insbe-
sondere auch bei fehlender Meldung des Horscreenings. Es wurden bis zu 3 Briefe
versendet. Auflerdem wurden bei 0,3 % (0,6 %)) der Kinder bis zu 2 (2) Anrufe do-
kumentiert. Nur bei 0,2 % (0,3 %) wurde ein Grund fir das Beenden der Tracking-
maflnahmen dokumentiert. In 54,1 % (62,5 %) wurde das Hdrscreening oder eine
weitere Kontrolle abgelehnt, bei 31,1 % (23,6 %) wurde das Tracking aufgrund feh-

lender Reaktion oder da die Eltern ,nicht erreichbar® waren, beendet.

9.7.12.3 Krankenhauser ohne Anbindung an Horscreening-Zentrale in Sachsen

1.

Wie viele Krankenhduser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen ha-
ben Sammelstatistiken zuriickgeschickt?

Ein Krankenhaus mit Geburts- und Kinderabteilungen im Einzugsgebiet Leipzig arbei-
tet nicht mit der Hérscreening-Zentrale Leipzig zusammen. Von beiden Abteilungen

wurde eine Sammelstatistik ausgeflllt zurlickgeschickt.

Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
Der geburtshilflichen und neonatologischen Abteilung ohne Anbindung war bekannt,

dass eine Statistik gefuhrt werden soll.

Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden An-
derungen gemacht?

Die Angaben der Geburts- und Kinderabteilung waren plausibel. Es konnte mit den
Angaben eine Screeningrate flr die Geburtsabteilung und Refer-Raten berechnet

werden.

Wie viele Kinder miissten gescreent worden sein? Wie groR war die Zielpopula-
tion?

Die Zielpopulation fir das Krankenhaus ohne Anbindung an eine Horscreening-
Zentrale lasst sich nicht genau bestimmen. Durch die eingegangenen Sammelstati-
stiken wurden 1.068 (1.038) Kinder erfasst.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?
Die Geburtsabteilung hatte im Jahr 2011 und 2012 eine Screeningrate =90 % bis
< 95 %.

Grund fiir kein Hérscreening? Wie haufig wurde das Hoérscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?
Die Geburtsabteilung dokumentierte flir kein Kind ein nicht durchgefiihrtes

Hdérscreening.

216



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Anhang

In der Sammelstatistik der Kinderabteilung war fur 5 (14) Kinder ein nicht durchge-
fuhrtes Horscreening dokumentiert, davon war fur kein Kind dokumentiert, dass das

Hoérscreening abgelehnt wurde.

7. Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?

Risikofaktoren wurden von der Kinderabteilung dokumentiert.

8. Wie haufig waren auffillige Erstuntersuchungen abhéangig von der Methode?
In der Geburtsabteilung wurden 830 (824) Erstscreenings mit TEOAE durchgeflihrt.
Davon war fur 9 (20) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 13 (32) mit
AABR durchgefiihrten Erstscreenings war fur 0 (7) ein auffalliges Ergebnis dokumen-
tiert.
In der Kinderabteilung wurden 207 (134) Erstscreenings mit TEOAE durchgefiihrt.
Davon war fur 5 (3) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den 13 (34) mit AABR

durchgefiihrten Erstscreenings war fur 2 (8) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert.

9. Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefihrt?
In der geburtshilflichen und neonatologischen Abteilung wurden Rescreenings doku-
mentiert. Es wurden insgesamt in der Geburtsabteilung 9 (27) auffallige
Erstscreenings und 0 (19) Rescreenings und in der Kinderabteilung insgesamt 7 (11)

auffallige Erstscreenings und 3 (3) Rescreenings dokumentiert.

10. Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
In der geburtshilfliche Abteilung wurden 0 (10) AABR-Rescreenings und in der

neonatologischen Abteilung 3 (3) AABR-Rescreenings dokumentiert.

11. Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?
Von der Geburtsabteilung wurden keine Rescreenings mit TEOAE durchgefuhrt. Von
den 0 (10) mit AABR durchgefuhrten Rescreenings, fur die ein Ergebnis dokumentiert
war, war keines auffallig.

Alle 3 (3) in der Kinderabteilung mit AABR durchgefiihrten Rescreenings, fir die ein

Ergebnis dokumentiert war, hatten ein unauffalliges Ergebnis.

12. Wie hoch war die Refer-Rate?
Die geburtshilfliche Abteilung hatte in 2011 und 2012 eine Refer-Rate <4 %, die
neonatologische Abteilung hatte 2012 eine Refer-Rate <4 % und 2011 eine Refer-
Rate > 4 % bis < 10 %.

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Daten

der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.7.13 Sachsen-Anhalt

1.

Wie viele geburtshilfliche und neonatologische Abteilungen gab es?
Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Sachsen-Anhalt 27 Geburtsabteilungen
und 22 Kinderabteilungen.

Wie viele Abteilungen waren an die Horscreening-Zentrale angebunden? Wie
groB ist der Anteil an allen Abteilungen (insgesamt und in der Region)?

Alle Abteilungen sind an die Horscreening-Zentrale angeschlossen

Wie war die Organisation der Hérscreening-Zentrale?

Die Horscreening-Zentrale Sachsen-Anhalt ist angesiedelt am Fehlbildungsmonito-
ring Sachsen-Anhalt an der medizinischen Fakultdt der Otto-von-Guericke-
Universitat. Sie erfasst Daten aller Geburts- und Kinderabteilungen in Sachsen-
Anhalt. Zusatzlich werden Daten von HNO-Arzten, 4 padaudiologischen Institutionen,
5 HNO-Kliniken und einem Kinderarzt tbermittelt. Es wird auf Vollstandigkeit der
Durchfiihrung des Horscreenings und der Kontrolluntersuchungen getrackt. Das
Tracking endet, wenn vorher keine Abklarung erreicht werden kann, nach drei Erinne-
rungsbriefen an die Eltern. Die Horscreening-Zentrale gibt den Krankenhausern
Ruckmeldung Uber die Qualitat des Screenings in Form von Jahresstatistiken. Au-
Rerdem werden Schulungen durch die Horscreening-Zentrale angeboten. Finanziert
wird die Hoérscreening-Zentrale durch das Ministerium flr Arbeit und Soziales in
Sachsen-Anhalt im Rahmen des Fehlbildungsmonitors. Die Finanzierung ist Gber den
Zeitraum von einem Jahr gesichert. Personell verfiigt die Hérscreening-Zentrale Gber
eine halbe Stelle (FH-Abschluss).

Wie viele Kinder miissten gescreent werden (Zielpopulation)? Wie viele Kinder
wurden erfasst?

Die Zielpopulation in Sachsen-Anhalt umfasst 16.592 (16.548) Kinder. Der
Horscreening-Zentrale wurden 16.476 (16.440) geborene Kinder gemeldet. 101 (95)
Kinder wurden unter einer Sammelnummer fur Geburtsort unbekannt bzw. aufRerklini-
sche Geburt tGbermittelt. Insgesamt wurden bezogen auf die Zielpopulation nur 116
(0,7 %) (108 (0,7 %)) Kinder nicht von der Horscreening-Zentrale erfasst.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Von den 16.476 (16.440) gemeldeten Kindern erhielten 16.365 (99,3 %) (16.316
(99,2 %)) ein Horscreening. Nur 111 (0,7 %) (124 (0,8 %)) Kinder wurden nicht ge-
screent. 16.271 (99,4 %) (16.225 (99,4 %)) der gescreenten Kinder wurden in einer
Geburtsabteilung gescreent. Fur 94 (0,6 %) (91 (0,6 %)) Kinder war der Screeningort
unbekannt. In Bezug zur Zielpopulation wurden auf Bundeslandebene 98,6 %

(98,6 %) der Kinder gescreent. Alle Geburtsabteilungen in Sachsen-Anhalt hatten ei-
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10.

1.

ne Screeningrate von mindestens 95 %. Im Jahr 2011 hatten 24 Abteilungen eine
Screeningrate 2 95 % und eine Abteilung eine Screeningrate von 94,7 %. Aufgrund
der Erfassung nach Trager in den esQS-Daten wurden zweimal zwei verschiedene
Standorte eines Krankenhauses zusammen ausgewertet, deshalb werden

Screeningraten nur von 25 statt 27 Geburtsabteilungen berichtet.

Aus welchen Griinden wurde kein Horscreening durchgefiihrt? Wie haufig wur-
de das Horscreening abgelehnt?

Es wird kein Grund fiir ein fehlendes Horscreening erfasst.

Wurden Risikofaktoren erfasst? Wurde bei Kindern mit Risikofaktoren fiir Hor-
storungen eine AABR durchgefiihrt?

Bei 2.769 der 16.365 (16,9 %) (2.655 der 16.316 (16,3 %)) gescreenten Kinder wur-
den Risikofaktoren fur eine Horstérung dokumentiert. 710 (25,6 %) (613 (23,1 %))

dieser Kinder erhielten ein Screening mittels AABR.

Wie haufig waren auffallige (einseitig/beidseitig) Erstscreenings abhangig von
der Methode (TEOAE/AABR)?

Von den 16.365 (16.316) gemeldeten Hoérscreenings wurde bei 13.238 (80,9 %)
(13.475 (82,6 %)) eine TEOAE dokumentiert, die in 3,5 % (3,3 %) einseitig auffallig
und in 2,3 % (2,2 %) bds. auffallig war. Von den 3.123 (19,1 %) (2.823 (17,3 %))
AABR-Erstscreenings waren 3,7 % (4,3 %) einseitig auffallig und 2,2 % (2,0 %) bds.
auffallig. Neben TEOAE und ABBR wurden auch 4 (18) Untersuchungen mit DPOAE
und Untersuchungen mit gemischten Methoden (ein Ohr ABBR, ein Ohr TEOAE) do-

kumentiert.

Wurde bei auffidlligem ersten Hortest ein Rescreening durchgefiihrt?
Insgesamt waren in Sachsen-Anhalt 963 (5,9 %) (933 (5,7 %)) der Ergebnisse des
Erstscreenings kontrollbedurftig. Bei 330 (34,3 %) (308 (33,0 %)) dieser Ergebnisse

wurde ein Rescreening durchgefiihrt.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
Bei 179 (54,2 %) (161 (52,3 %)) Kindern wurde das Rescreening mittels AABR
durchgefuhrt. In 151 (45,8 %) (147 (47,7 %)) Fallen war die Methode des

Rescreenings nicht bekannt.

Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings an den auffalligen Erst-
Befunden abhéangig von der Methode des durchgefiihrten Erstscreenings?

Insgesamt wurden 330 (308) Rescreenings durchgefiihrt. Davon hatten 27 (8,2 %)
(32 (10,4 %)) ein auffalliges Ergebnis. Von den 272 (245) mit TEOAE durchgefihrten
auffalligen Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefihrt wurde, ergab das
Rescreening bei 9 (3,3 %) (17 (6,9 %)) ein auffalliges Ergebnis. Bei den 56 (60) auf-
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13.

14.

15.

falligen AABR-Erstscreenings, bei denen ein Rescreening durchgefuhrt wurde, war
das Rescreeningergebnis bei 18 (32,1 %) (15 (25,0 %)) auffallig. Bei 2 (3)
Rescreenings war die Methode des Erstscreenings DPOAE oder es wurden unter-

schiedliche Methoden fiir die Ohren verwendet.

Wie hoch war der Anteil der im Erstscreening auffilligen Kinder, die ein
Rescreening in derselben Betriebsstatte erhalten haben?

299 (90,6 %) (214 (69,5 %)) Kinder erhielten das Rescreening in derselben Betriebs-
statte. 31 (95) Kinder erhielten das Rescreening in einer anderen Einrichtung oder

der Ort war unbekannt.

Alter bei Erstscreening
Das Alter bei Erstscreening lag im Median bei 2 (2) Tagen. Das alteste Kind war 91

(91) Tage alt, das jungste 0 (1) Tage.

Wie hoch war die Refer-Rate?

717 der 16.365 (4,4 %) (697 der 16.316 (4,2 %)) gescreenten Kinder hatten ein kon-
trollbedirftiges Screeningergebnis bei Entlassung. Von den 27 Geburtsabteilungen
hatten 14 (16) eine Refer-Rate <4 %, 11 (11) eine Refer-Rate > 4 % bis <10 % und
2 (0) eine Refer-Rate >10 %.

Bei wie vielen Kindern wurde eine weitere Untersuchung nach auffilligem
Screening durchgefiuhrt?
Bei 515 (71,8 %) (496 (71,2 %)) der Kinder mit auffalligem Screening wurde eine wei-

tere Untersuchung durchgefuhrt.

16. Wie viele Kontrolluntersuchungen wurden pro Kind nach auffilligem Screening

durchgefiihrt?

Bei 410 (57,2 %) (375 (53,8 %)) der Kinder mit auffélligem Screeningergebnis wurde
eine Kontrolle durchgefuhrt, bei 67 (9,3 %) (92 (13,2 %)) zwei Kontrolluntersuchun-
gen, bei 22 (3,1 %) (17 (2,4 %)) drei Kontrolluntersuchungen, bei 16 (2,2 %) (12

(1,7 %)) mehr als drei Kontrolluntersuchungen.

17. Wo wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

18.

Erste Kontrollen wurden meist beim HNO-Arzt (55,7 % (54,0 %)) oder beim Padau-
diologen (43,3 % (844,2 %)) durchgefuhrt. 97,1 % (95,8 %) der zweiten Kontrollen
wurden beim Padaudiologen durchgeflihrt. Weitere Kontrollen wurden ausschliefilich

beim Padaudiologen durchgeflihrt.

Mit welcher Methode wurden Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?
Kontrollen wurden meist mittels AABR durchgefiihrt oder die Methode war unbe-

kannt. Der Anteil der Untersuchungen, die mit AABR durchgeflhrt wurden, lag bei der
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22,
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24,

25.

1. Kontrolle bei 15,1 % (14,7 %), bei der 2. Kontrolle bei 82,5 % (73,9 %), bei der 3.
Kontrolle bei 71,1 % (63,0 %) und bei der 4. Kontrolle bei 46,7 % (45,5 %).

Wie war das Ergebnis der Kontrollen?
81,6 % (85,3 %) der ersten Kontrollen waren unauffallig. 38,1 % (56,2 %) der zweiten

Kontrollen waren unauffallig.

Wie hoch war die ,,lost to follow-up“-Rate?
Von den 717 (697) Kindern mit auffalligem Screening wurde bei 235 (32,8 %) (215
(30,8 %)) kein endglltiges Untersuchungsergebnis an die Hoérscreening-Zentrale

Ubermittelt.

Wie viele Kinder erhielten eine padaudiologische Konfirmationsdiagnostik?
Von den 482 (482) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen eine Diagnose ge-
stellt werden konnte, wurde die Diagnose bei 212 (44,0 %) (216 (44,8 %)) Kindern

beim Padaudiologen gestellt.

Wie viele Horstorungen wurden diagnostiziert?
Es wurden 53 (46) Horstérungen diagnostiziert; 12 (9) einseitige, 35 (28) beidseitige

und 6 (8) passagere Horstérungen.

Alter bei Diagnose

Das Diagnosealter wird in Sachsen-Anhalt nur ungenau erfasst. Das wirkliche Dia-
gnosealter liegt moglicherweise vor dem in den Daten angegebenem Alter, da bei
mehreren Kontrolluntersuchungen in einer Einrichtung nur das letzte Datum doku-
mentiert wurde. Die Diagnose wurde im Median mit 7,3 (8,8) Monaten gestellt. Das
jungste Kind war 1,1 (1,3) Monate alt, das alteste 33,8 (45,9) Monate. Bei 12 (6) Kin-
dern wurde die Horstorung bis zum Alter von 3 Monaten gestellt, bei 9 (8) Kindern im
Alter von 3 bis 6 Monaten, bei 11 (11) Kindern im Alter von 6 bis 12 Monaten und bei
21 (21) Kindern mit mehr als 12 Monaten.

Wie hoch war der Anteil der diagnostizierten Horstorungen nach auffalligem
Screening?

Von den 473 (476) Kindern, bei denen Informationen zum Hérvermogen vorlagen,
wurde bei 53 (11,2 %) (45 (9,5 %)) eine Horstérung diagnostiziert.

Wie hoch war der Anteil der Kinder, die keine Horstérung haben, an den Kin-
dern mit auffalligem Screening? (,,falsch-positive*)

Von den 473 (476) Kindern, bei denen Informationen zum HOrvermdgen vorlagen,
wurde bei 420 (88,8 %) (431 (90,5 %)) keine Horstorung diagnostiziert.
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26. Bei wie vielen Kindern war Tracking notwendig? Wie viele Anrufe/Briefe waren
notwendig?
Bei 1.110 (6,7 %) (958 (85,8 %)) Kindern wurden Briefe versendet. Es wurden in Ein-
zelfallen bis zu 9 (7) Briefe dokumentiert, in der Regel wurden 3 Briefe verschickt. Bei

236 (1,4 %) (205 (1,2 %)) Kindern wurden bis zu 7 (3) Telefonate gefuhrt.
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9.7.14 Schleswig-Holstein

Fast alle Abteilungen in Schleswig-Holstein waren an die Horscreening-Zentrale angeschlos-
sen. Nur zwei Abteilungen auf den Inseln Sylt und Féhr waren nicht an die Horscreening-
Zentrale angeschlossen. Von diesen Abteilungen haben wir Sammelstatistiken angefordert,
jedoch keine zurtickerhalten.

Die Horscreening-Zentrale Schleswig-Holstein ist an der Padaudiologie des Universitatsklini-
kums Schleswig-Holstein in Lubeck angesiedelt. Sie erfasst Daten von 24 Geburtsabteilun-
gen und 12 Kinderabteilungen. Zusatzlich werden auch Daten von ambulanten Einsendern
erfasst (38 HNO-Arzte, 4 padaudiologische Institutionen und 2 Kinderarzte). Getrackt wird
die Vollstandigkeit des Horscreenings und eine zeitnahe Abklarung der auffalligen
Screeningbefunde. Dazu findet ein Abgleich der Horscreeningmeldungen mit den Geburten-
zahlen der Krankenhauser statt. Die Eltern werden ggf. mehr als dreimal per Brief oder tele-
fonisch an die Untersuchung erinnert. Das Tracking endet nach endgiiltiger Abklarung, spa-
testens jedoch nach 6 Monaten. Zusatzlich zum Tracking gibt die Hérscreening-Zentrale den
Krankenhausern vierteljahrlich Rickmeldung zur Qualitat des Horscreenings (z. B. Meldera-
ten, Screeningraten). Finanziert wird die Horscreening-Zentrale durch Stiftungsgelder. An
Personal verflgt die Horscreening-Zentrale Uber eine Stelle fir eine Mitarbeiterin mit einem
Abschluss in einem anerkannten Ausbildungsberuf.

Die Aufbereitung der Daten aus der Horscreening-Zentrale Schleswig-Holstein war mit sehr
groBem Aufwand verbunden. Da der restriktive Datenschutz in Schleswig-Holstein eine le-
sende Kind-ID verbietet, gab es Schwierigkeit beim Zusammenfiihren von unterschiedlichen
Meldungen pro Kind. Dies fiihrte dazu, dass Kinder doppelt erfasst wurden, da Meldungen
nicht zusammengefuhrt werden konnten.

Definition von ,Screening“ und ,Kontrollen“ in Schleswig-Holstein weicht von den fur die Eva-
luation genutzten Definitionen ab. Dies macht es schwer die Ergebnisse mit denen aus ande-
ren Bundeslandern zu vergleichen. Als ,Screening” wurden alle Untersuchungen von primar
screenenden Einrichtungen gezahlt. Wurden mehrere Tests durchgefihrt, wurde nur das
abschlielende Ergebnis dokumentiert. Die Daten enthalten weiterhin ein Ergebnis eines
~Kontrollscreenings®. Hier werden Untersuchungen, die von einer weiteren Einrichtung (nicht
primar screenende Einrichtung) ibermittelt wurden, angegeben. Auch hier wird das Ergebnis
immer Uberschrieben, so dass nur ein Endergebnis angegeben wird.

Der Horscreening-Zentrale wurden 17.141 (17.133) Kinder gemeldet. Bei 16.005 (16.379)
Kindern wurde ein Horscreening durchgefuhrt. Bei 1.136 (754) Kindern ist unbekannt, ob ein
Horscreening in der ersten meldenden Einrichtung durchgefihrt wurde.

Fur 648 (3,8 %) (720 (4,2 %)) Kinder wurden Risikofaktoren dokumentiert. 568 (90,0 %) (693
(98,2 %)) dieser Kinder erhielten ein Screening mittels AABR.

223



Anlage 2 zu TOP 8.2.1
Endbericht Evaluation Neugeborenen-Hoérscreening 2011/2012 Anhang

Fast alle Kinder (15.877 (99,2 %)) (16.229 (99,1 %)) wurden stationar gescreent. Nur fir 128
(150) Kinder ist ein ambulantes Hérscreening dokumentiert.

Das Endergebnis des Screenings war bei 14.527 (90,8 %) (14.924 (91,1 %)) Kindern beid-
seits unauffallig, bei 358 (2,2 %) (384 (2,3 %)) einseitig auffallig, bei 214 (1,3 %) (185
(1,1 %)) beidseitig auffallig und bei 906 (5,7 %) (886 (5,4 %)) Kindern gab es kein verwertba-
res Ergebnis.

Screeningraten flir einzelne Krankenhauser konnten nicht berechnet werden, da keine
esQS-Daten auf Krankenhausebene aus Schleswig-Holstein vorlagen. Um eine Screeningra-
te auf Bundeslandebene zu berechnen wurden ersatzweise Daten aus der Krankenhaussta-
tistik als Nenner verwendet. Demnach umfasst die Zielpopulation in Schleswig-Holstein
19.560 (19.246) Kinder. 81,8 % (85,0 %) dieser Kinder wurden gescreent. Fur 18,2 %
(15,0 %) dieser Kinder lagen keine Informationen zum Horscreening vor.

Die Refer-Rate bezogen auf alle gescreenten Kinder betragt 9,2 % (8,9 %). Bei den stationar
gescreenten Kindern lag die Refer-Rate bei 9,3 % (8,9 %). Von den 24 Geburtsabteilungen
hatten 4 (6) Abteilungen eine Refer-Rate unter 4 %, 14 (10) eine Refer-Rate zwischen 4 und
10 % und 6 (8) eine Refer-Rate Uber 10 %. Von den 5 (4) meldenden Kinderabteilungen (die
anderen Kinderabteilungen melden gemeinsam mit der Geburtsabteilung) hatten 3 (1) eine
Refer-Rate unter 4 %, 1 (2) eine Refer-Rate zwischen 4 und 10 % und 1 (1) eine Refer-Rate
Uber 10 %. Bei den ambulant gescreenten Kindern lag die Refer-Rate bei 4,7 % (4,0 %).

Bei 562 (228) Kindern mit auffalligem Screeningergebnis ist ein Kontrollscreening dokumen-
tiert. Die Kontrolle ergab in 507 (90,2 %) (190 (83,3 %)) ein unauffalliges Ergebnis. 55
(9,8 %) (38 (2,6 %)) Kinder hatten ein kontrollbedurftiges Ergebnis. Bei 82,6 % (65,4 %) der
Kinder wurde als Kontrolle eine AABR-Untersuchung durchgeflihrt, bei 17,1 % (33,3 %) wur-
de eine TEOAE-Untersuchung, bei 2 (3) Kindern war die Methode nicht bekannt. In den mei-
sten Fallen (95,6 %) (98,2 %) wurde die Kontroll-Untersuchung in der Geburtsabteilung
durchgefihrt. Bei 23 (4,1 %) (4 (1,8 %) Kindern wurde die Kontrolle in einer Kinderabteilung
durchgefihrt. Bei 2 (0) Kindern wurde sie bei einem niedergelassenen Arzt durchgefihrt.
Von den 1.136 (754) Kindern, fir die kein Horscreening dokumentiert ist, wurde fiir 760
(66,9 %) (447 (59,3 %)) eine Kontroll-Untersuchung dokumentiert. Diese war bei 711
(93,6 %) (399 (89,3 %)) Kindern unauffallig. Bei 49 (6,4 %) (48 (10,7 %) Kindern war das
Ergebnis auffallig. Die Kontrolle wurde bei 51,8 % (25,3 %) der Kinder mit AABR, bei 46,8 %
(73,8 %) mit TEOAE durchgeflihrt. Bei 10 (4) Kindern war die Methode unbekannt. Die Kon-
trollen wurden in 58,2 % (26,8 %) in der Geburtsabteilung durchgefihrt, in 41,1 % (65,3 %)
bei einem niedergelassenen Arzt, bei 0,5 % (0,9 %) Kindern in der Kinderabteilung, bei
0,3 % (6,7 %) Kindern war der Ort unbekannt. Es ist unklar, ob es sich bei den dokumentier-
ten Kontroll-Untersuchungen eventuell auch um Kontrollen im Rahmen des Screenings

(Rescreening) handelt.
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Die Angaben zur Diagnostik wurden den Patientenakten des Universitatsklinikums Schles-
wig-Holstein entnommen.

Bei 22 (16) Kindern wurde die Diagnose einer HOrstorung dokumentiert. 19 (8) Kinder hatten
eine beidseitige Horstérung, 3 (8) eine einseitige Horstorung.

Von den Kindern mit beidseitiger Horstérung hatten 16 (8) eine Schallempfindungsschwerho-
rigkeit, davon 1 (1) geringgradig, 11 (7) mittelgradig und 4 (0) hochgradig bzw. gehérlos. Von
den 4 Kindern mit mindestens hochgradiger Schwerhdérigkeit wurden zwei beidseits mit ei-
nem CI versorgt, ein Kind tragt einseitig ein Cl und auf der anderen Seite ein Horgerat, ein
Kind tragt beidseitig Horgerate. Auch Kinder mit mittel- oder geringgradiger Schwerhorigkeit
wurden in der Regel mit Horgeraten versorgt. Bei einem 2012 geborenen Kind lehnten die
Eltern eine Therapie ab.

Die Therapie wurde im Median im Alter von 3,9 (3,4) Monaten eingeleitet. Das jlingste Kind
war 1 (2,3) Monat alt, das alteste Uber 2 (2) Jahre. Die Therapie wurde bei 5 (6) Kindern im
Alter bis 3 Monate eingeleitet, bei 8 (4) Kindern im Alter 3 bis 6 Monate, bei 4 (1) Kindern im
Alter 6 bis 12 Monate, 1 (2) Kind war alter als 12 Monate und bei 4 (3) Kindern war das Alter
unbekannt.

Von den 579 (225) Kindern mit auffalligem Screening, bei denen das Screening abgeklart
wurde, hatten 564 (97,4 %) (212 (94,2 %)) keine Horstérung. Nur bei 15 (2,6 %) (13 (5,8 %))
Kindern wurde eine Horstérung diagnostiziert.

Bei 1.117 (1.231) Kinder wurden Briefe fur das Tracking versendet. Es wurden bis zu 34 (27)
Briefe dokumentiert. Das Tracking wurde bei 774 (4,5 %) (665 (3,9 %)) der Kinder abgelehnt.
55 (0,3 %) (55 (0,3 %)) Kinder konnten nicht getrackt werden, da die Eltern nicht erreicht
werden konnten. Bei 62 (0,4 %) (78 (0,5 %)) Kindern wurde das Tracking beendet, da die
Kinder alter als 6 Monate wurden. Bei 16.117 (94,0 %) (16.272 (95,0 %)) wurde als

Trackingende dokumentiert, dass die Diagnose gestellt werden konnte.
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9.7.15 Thiringen

In Thuringen gibt es eine Horscreening-Zentrale, an die 39 der 43 Abteilungen angebunden
sind.

Die Horscreening-Zentrale Thiringen ist im Vorsorgezentrum fur Kinder am Thuringer Lan-
desamt fur Verbraucherschutz angesiedelt. Neben den angebundenen Abteilungen melden
auch 46 HNO-Arzte, 24 Kinderarzte und 9 padaudiologische Institutionen Daten an die
Horscreening-Zentrale. Erfasst werden alle Kinder, die in den angebundenen Abteilungen
geboren werden. Bei einem auffalligen Screeningergebnis werden die Eltern zweimal per
Brief oder telefonisch an eine Kontrolle erinnert. Das Tracking endet nach endgliltiger Abkla-
rung bzw. wenn die Eltern auf die beiden Erinnerungsschreiben nicht reagiert haben, nach 4
Monaten. Finanziert wird die Horscreening-Zentrale durch das Thiiringer Ministerium fur Ar-
beit, Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie. Die Horscreening-Zentrale verfugt tber 3
Mitarbeiter, die jedoch nur anteilig mit den Aufgaben der Horscreening-Zentrale befasst sind.
Da der Horscreening-Zentrale Thiringen keine elektronische Dokumentation der Daten vor-
liegt und damit die Ubermittlung von Einzeldatensatzen nicht mdglich war, hat die
Horscreening-Zentrale Sammelstatistiken fur die angebundenen Abteilungen erstellt.

Die Auswertung dieser Sammelstatistiken ist im Folgenden dargestellt.

1. Wie viele Krankenhauser gab es? Wie viele Geburts-und Kinderabteilungen ha-
ben Sammelstatistiken zuriickgeschickt?
Nach Abgleich aller Datenquellen gab es in Thuringen 25 Abteilungen fur Geburtshilfe
und 18 Abteilungen fur Kinderheilkunde. Von diesen sind 23 Abteilungen fur Geburts-
hilfe und 16 fir Kinderheilkunde an die Horscreening-Zentrale angeschlossen. Da die
Dokumentation dort nur in Papierform erfolgt, wurden von der Horscreening-Zentrale
fur alle 23 geburtshilflichen Abteilungen zusammen mit den zugehdrigen neonatologi-
schen Abteilungen Sammelstatistiken erstellt. Von den nicht angeschlossenen jeweils

2 Abteilungen wurde keine Sammelstatistik zuriickgeschickt.

2. Wie oft war bekannt, dass Sammelstatistiken gefiihrt werden mussten?
Alle vorhandenen Sammelstatistiken wurden von der Horscreening-Zentrale erstellt. 7
(7) geburtshilflichen Abteilungen war nicht bekannt, dass eine Sammelstatistik erstellt

werden sollte.

3. Bei wie vielen Abteilungen waren die Angaben unplausibel, wie oft wurden An-
derungen gemacht?
Bei 2 (4) Geburtsabteilungen wurden Anderungen/Ergénzungen in den Sammelstati-
stiken vorgenommen. Schliellich konnte mit den Angaben aus 23 (22) Sammelstati-

stiken der Geburtsabteilungen eine Screeningrate berechnet werden und aus 20 (20)
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eine Refer-Rate. Insgesamt waren nur 0 (1) der Sammelstatistiken vollkommen kor-

rekt ausgefullt.

Wie viele Kinder miissten gescreent worden sein? Wie groR war die Zielpopula-
tion?

In Thdringen wurden 16.388 (16.164) Kinder geboren, die ein Horscreening erhalten
sollten (berechnete Zielpopulation). Fir 14,3 % (17,1 %) dieser Kinder waren keine

Daten durch die Sammelstatistiken erfasst.

Wie hoch war der Anteil gescreenter Kinder?

Bezogen auf die Zielpopulation wurden in Thiringen 82,6 % (80,5 %) der Kinder ge-
screent. 14 (14) Abteilungen fir Geburtshilfe hatten eine Screeningrate =2 95 %, 7 (3)
eine Screeningrate =90 % bis <95 %, 2 (2) eine Screeningrate =75 % bis <90 %
und 0 (3) eine Screeningrate <75 %. Fur 0 (1) Abteilung konnte aus den Sammel-
statistiken aufgrund fehlender oder unplausibler Daten keine Screeningrate berechnet

werden.

Grund fiir kein Horscreening? Wie haufig wurde das Horscreening abgelehnt,
sonstige Griinde?

Die Geburtsabteilungen haben fir 515 (392) Kinder ein nicht durchgefilihrtes
Hoérscreening dokumentiert, bei 32 (22) Kindern wurde dabei als Grund eine Ableh-

nung des Horscreenings angegeben.

Wurden Risikofaktoren erfasst (nur Kinderabteilungen)?

Kinderabteilungen und damit auch Risikofaktoren wurden nicht extra erfasst.

Wie haufig waren auffillige Erstuntersuchungen abhdngig von der Methode?

In den Geburtsabteilungen wurden 13.535 (12.959) Erstscreenings mit TEOAE
durchgefiihrt. Davon war fiir 697 (638) ein auffalliges Ergebnis dokumentiert. Von den
0 (49) mit AABR durchgefiihrten Erstscreenings war fur 0 (17) ein auffalliges Ergebnis

dokumentiert.

Bei wie vielen Kindern wurde ein Rescreening durchgefiihrt?
Nur in einer der 23 geburtshilflichen Abteilungen wurden Rescreenings dokumentiert.
Es wurden insgesamt 697 (655) auffallige Erstscreenings und 11 (5) Rescreenings

dokumentiert.

Mit welcher Methode wurde das Rescreening durchgefiihrt?
Die geburtshilfliche Abteilung hat ein Rescreening mit AABR und TEOAE durchge-
fuhrt.
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11. Wie hoch war der Anteil auffilliger Rescreenings, ggf. getrennt nach Methode?
Geburtsabteilung: Von den 6 (2) mit TEOAE durchgefiihrten Rescreenings flr die ein
Ergebnis dokumentiert war, hatten 4 (2) ein auffalliges Ergebnis. Von den 5 (3) mit
AABR durchgefuhrten Rescreenings fur die ein Ergebnis dokumentiert war, hatten 4

(1) ein auffalliges Ergebnis.

12. Wie hoch war die Refer-Rate?
6 (6) geburtshilfliche Abteilungen hatten eine Refer-Rate <4 %, 13 (14) eine Refer-
Rate > 4 % bis <10 % und 1 (0) Abteilung eine Refer-Rate > 10 %.

Aussagen zum weiteren Verlauf nach einem auffalligen Horscreening sind aus den Daten

der Sammelstatistiken nicht mdglich, da sie nur den Screeningprozess erfassen.
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9.8 Anschreiben und Erhebungsbégen

9.8.1

Erhebungsbogen Sammelstatistik

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2011 und 2012

Sammelstatistik Neugeborenenhdrscreening
Geburtskliniken
2011 und 2012

Angaben zum Ausfiillenden

Verantwortlicher fur Ruckfragen:

Telefonnummer fur Rickfragen:

Sammelstatistik fiir Geburtsklinik

Institutionskennzeichen: ____
Name der Geburtsklinik: __
StralRe, Hausnummer:

Postleitzahl: ____ Ort:

(Diese Seite wird von der Pseudonymisierungsstelle aus Datenschutzgriinden
von den ubrigen Daten getrennt)

Seite 1
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Heutiges Datum:

Bundesland:

Postleitzahl 4stellig:
(4 erste Ziffern)

Trager der Klinik:

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2011 und 2012

Angaben zur Geburtsklinik

bitte auswahlen

bitte auswéhlen

dffentlich in éffentlich-rechtlicher Form, rechtlich unselbststéandig
dffentlich in 6ffentlich-rechtlicher Form, rechtlich selbststéndig
dffentlich in privatrechtlicher Form

freigemeinniitzig

privat

Art der Klinik: bitte auswéhlen
Hochschulklinik/Universitatsklinikum
Plankrankenhaus
Krankenhaus mit Versorgungsvertrag
Krankenhaus ohne Versorgungsvertrag
Bundeswehrkrankenhaus

Neonatologische Versorgungsstufe (L1-L6): bitte auswéhlen

War Ihnen bekannt, dass Sie eine Sammelstatistik flihren sollten?
[ ja, aus der Richtlinie
[] ja, tiber Versffentlichungen (KHG, Arzteblatt etc.)
[] ja, sonstiges

] nein, war uns nicht bekannt

Seite 2
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Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2011

Angaben fiir das Jahr 201 1
1 Organisation des Horscreenings in der Klinik

1.1 Welche Gerite stehen in lhrer Klinik fir das Hérscreening zur Verfiigung?
Echoscreen, Anzahl:
Accuscreen, Anzahl:
Beraphon, Anzahl:
Otoread, Anzahl:
Algoportable, Anzahl:
Andere, Anzahl: , und zwar

1.2 Mégliche Messmethoden:
(Mehrfachantworten maglich)
[] TEOAE
[ AABR

] Sonstige

1.3 Wer fiihrt in der Regel das Hérscreening durch?
(Mehrfachantworten méglich)

] Gesundheits- und Krankenpflegerinnen
[ Klinikarztinnen
] Funktionsabteilung (z.B. Padaudiologie)
[ PJier
[ Extrakraft
[] Sonstige

1.4 Wie wird die Aufklarung Uber das Hérscreening in der Regel durchgefiihrt?
[C] Keine besondere Aufkldrung fir das Hérscreening
[ Aufklzrung mit einem Flyer
[ Miindliche Aufklarung

1.5 Zu welcher Tageszeit wird das Hérscreening in der Regel durchgefiihrt?

OamTag
[Jin der Nacht

1.6 Wieviele Personen fiihren pro Station das Hérscreening regelmafig durch?
[]1 Person
[] 2-5 Personen
[] 6-10 Personen
[C] mehr als 10 Personen

1.7 Wurde bei Ilhnen schon mal eine Schulung zum Hérscreening durchgefiihrt?

O O O

Ja Ja, regelmalig Nein

Seite 3
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2.1 Basisdaten

Horscreening durchgefiihrt

« Ja Anzahl: Kinder
s Unklar Anzahl: Kinder
e+ Nein Anzahl: Kinder

Griinde, warum das Hérscreening nicht durchgefiihrt wurde

an)

[ verstorben bis zum 7. Lebenstag

[] Entlassung bis 24h (auch amb. Entbindung)
[] Verlegung bis zum 4. Lebenstag

[] Fehlbildungen, kein Hérscreening méglich

[[] Hérscreening abgelehnt

[ Gerat defekt
[] Personalmangel
[] sonstiges

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening

Geburtskliniken
2011

2 Angaben zu den 2011 durchgefiihrten Horscreeninguntersuchungen

Lebendgeburten in lhrer Klinik 2011 Anzahl: Kinder

(falls Sie die konkreten Anzahlen nicht dokumentiert haben, kreuzen Sie bitte nur die zutreffenden Grinde

Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Anzahl: Kinder
Seite 4
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Erster Hortest mit TEOAE  Anzahl: Kinder

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening

Geburtskliniken

2.2.1 Erster Hortest (=1. Stufe des Neugeborenen-Horscreenings)

Ergebnis:
beidseitig unauffillig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: Kinder
Erster Hértest mit AABR Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: Kinder
Erster Hortest mit anderem Testverfahren
und zwar: Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Ohr gemessen)
Sonstiges Anzahl: _____ Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: __ Kinder

2011

2.2 Ergebnisse zu den 2011 durchgefiihrten Horscreeninguntersuchungen

Seite 5
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Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2011

2.2.2 Kontrolle 2011 nach auffalligem ersten Hortest

Filhrten Sie 2011 in Ihrer Klinik Kontrolluntersuchungen nach auffélligem ersten
Hértest durch?

[ Ja
[0 Nein, es werden generell keine Kontrolluntersuchungen durchgefihrt
Grund:
[J Kein AABR-Gerit in der Klinik vorhanden
[ Personalmangel
[] Es war uns nicht bekannt, dass Kontrollen in unserer Klinik
durchgefiihrt werden sollten
[J Sonstiges:

Falls nein, bitte weiter mit Abfrage fur 2012 unter Punkt 3.

Fur durchgefuhrte Kontrolluntersuchungen, fiillen Sie bitte folgende Fragen
aus:

Von wem werden die Kontrolluntersuchungen nach auffalligem ersten Hortest
durchgefiihrt?
[0 Kontrolle ausschlieRlich in der Geburtsklinik
[ Kontrolle durch andere Abteilung lhrer Klinik
z.B. Kinderklinik/Funktionsabteilung/Padaudiologie
und zwar:

Mit welcher Methode werden die Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

|:| (Mehrfachantworten moglich)
AABR

] TEOAE
] Sonstiges

Werden Kinder zur Kontrolle nach Entlassung wieder in die Klinik einbestellt?

[dja [nein

Werden auffillige Befunde im ersten Hértest nachverfolgt (getrackt)?
Oija [ nein
wenn ja
[ durch die Klinik

[J durch Anbindung an eine Hérscreening-Zentrale
[ Sonstiges
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Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2011

2.2.2 Ergebnisse 2011 der Kontrolluntersuchungen nach auffalligem Erstscreening

AABR-Kontrolluntersuchungen in lhrer Klinik nach auffalligem ersten Hértest

Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: Kinder

andere Kontrolluntersuchungen (z.B. TEOAE) in lhrer Klinik nach auffalligem
ersten Hortest:

Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: Kinder

ohne Kontrolluntersuchung nach auffalligem ersten Hortest aus lhrer Klinik
entlassen
Anzahl: Kinder

Griinde:
[] vorzeitige Entlassung/Verlegung
[0 Personalmangel
[] Gerat defekt
[] Sonstiges

Insgesamt mit einem auffalligen Befund entlassen
Anzahl: Kinder
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Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2012

Angaben fiir das Jahr 201 2

3 Organisation des Horscreenings in der Klinik

[J es gab keine Anderung der Organisation im Vergleich zu 2011
wenn zutreffend, bitte weiter bei Punkt 4

3.1 Welche Gerate stehen in lhrer Klinik fir das Horscreening zur Verfiigung?
Echoscreen, Anzahl:
Accuscreen, Anzahl:
Beraphon, Anzahl:
Otoread, Anzahl:
Algoportable, Anzahl:
Andere, Anzahl: , und zwar

3.2 Mégliche Messmethoden:
(Mehrfachantworten maglich)
[ TECAE
[] AABR
[[] sonstige

3.3 Wer fiihrt in der Regel das Horscreening durch?
(Mehriachantworten maglich)
[ Gesundheits- und Krankenpflegerinnen
[] Klinikarztinnen
[] Funktionsabteilung (z.B. Padaudiologie)
[ PJler
[] Extrakraft

[[] Sonstige

3.4 Wie wird die Aufklarung liber das Horscreening in der Regel durchgeftihrt?
[ Keine besondere Aufklarung fiir das Hérscreening
[] Aufklarung mit einem Flyer
[] Mindliche Aufklarung

3.5 Zu welcher Tageszeit wird das Hérscreening in der Regel durchgefiihrt?

[OJam Tag
[ in der Nacht

3.6 Wieviele Personen fuhren pro Station das Hérscreening regelmafig durch?
[ 1 Person
[[] 2-5 Personen
[[] 6-10 Personen
] mehr als 10 Personen
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4.1 Basisdaten

Hérscreening durchgefiihrt

e Ja Anzahl: Kinder
e Unklar Anzahl: Kinder
* Nein Anzahl: Kinder

Griinde, warum das Hdérscreening nicht durchgefiihrt wurde

an)

[[] verstorben bis zum 7. Lebenstag

[[] Entlassung bis 24h (auch amb. Entbindung)
[] Verlegung bis zum 4. Lebenstag

[J Fehlbildungen, kein Hérscreening méglich
[[] Hérscreening abgelehnt

[ Gerit defekt
[] Personalmangel

[] Sonstiges

Anzahl:
Anzahl:
Anzahl:
Anzahl:
Anzahl:

Anzahl

Anzahl

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening

Geburtskliniken
2012

4 Angaben zu den 2012 durchgefiihrten Horscreeninguntersuchungen

Lebendgeburten in lhrer Klinik 2012 Anzahl: Kinder

(falls Sie die konkreten Anzahlen nicht dokumentiert haben, kreuzen Sie bitte nur die zutreffenden Grinde

_ Kinder
__ Kinder
__ Kinder
__ Kinder

Kinder

I Kinder
Anzahl:

Kinder

; Kinder
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Erster Hortest mit TEOAE  Anzahl: Kinder

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening

Geburtskliniken

4.2.1 Erster Hortest (=1. Stufe des Neugeborenen-Horscreenings)

Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges _____ Anzahl: ______ Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: ___ Kinder
Erster Hértest mit AABR Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffillig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: ___ Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: _____ Kinder
Erster Hortest mit anderem Testverfahren
und zwar: Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Ohr gemessen)
Sonstiges Anzahl: _____ Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: __ Kinder

2012

4.2 Ergebnisse 2012 zu den durchgefiihrten Hiérscreeninguntersuchungen
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Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2012

4.2.2 Kontrolle 2012 nach auffalligem ersten Hortest

Flihrten Sie 2012 in Ihrer Klinik Kontrolluntersuchungen nach auffalligem ersten
Hértest durch?

O Ja
[ Nein, es werden generell keine Kontrolluntersuchungen durchgefihrt
Grund:
] Kein AABR-Gerét in der Klinik vorhanden
] Personalmangel

[] Es war uns nicht bekannt, dass Kontrollen in unserer Klinik
durchgeftihrt werden sollten

] Sonstiges:

Falls nein, endet der Fragebogen hier flr Sie.

Fiir durchgefiihrte Kontrolluntersuchungen, fiillen Sie bitte folgende Fragen
aus:

Von wem werden die Kontrolluntersuchungen nach auffalligem ersten Hértest
durchgefiihrt?

[J Kontrolle ausschlieRlich in der Geburtsklinik

[] Kontrolle durch andere Abteilung lhrer Klinik
z.B. Kinderklinik/Funktionsabteilung/Padaudiologie
und zwar:

Mit welcher Methode werden die Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

(Mehrfachantworten méglich)
[ AABR

] TEOAE
[] Sonstiges

Werden Kinder zur Kontrolle nach Entlassung wieder in die Klinik einbestellt?

Oia Onein

Werden auffallige Befunde im ersten Hértest nachverfolgt (getrackt)?
Oja [ nein
wenn ja
[ durch die Klinik

[] durch Anbindung an eine Hérscreening-Zentrale
[ Sonstiges
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Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2012

4.2.3 Ergebnisse 2012 der Kontrolluntersuchungen nach auffalligem Erstscreening

AABR-Kontrolluntersuchungen in lhrer Klinik nach auffalligem ersten Hértest

Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: Kinder

andere Kontrolluntersuchungen (z.B. TEOAE) in lhrer Klinik nach auffalligem
ersten Hortest:

Anzahl: Kinder
Ergebnis:
beidseitig unauffallig Anzahl: Kinder
einseitig auffallig Anzahl: Kinder
beidseitig auffallig Anzahl: Kinder
kein verwertbares Ergebnis Anzahl: Kinder
(z.B. nur ein Chr gemessen)
Sonstiges Anzahl: Kinder
nicht dokumentiert Anzahl: Kinder

ohne Kontrolluntersuchung nach auffalligem ersten Hértest aus lhrer Klinik
entlassen
Anzahl: Kinder

Griinde:
[ vorzeitige Entlassung/Verlegung
[ Personalmangel
[0 Gerat defekt
[ Sonstiges

Insgesamt mit einem auffalligen Befund entlassen
Anzahl: Kinder
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Besten Dank fur Ihre Mitarbeit!

Sammelstatistik Neugeborenenhérscreening
Geburtskliniken
2011 und 2012

Fir alles, was Sie uns sonst noch mitteilen wollen:
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9.8.2 Fragebogen zur Struktur der Horscreening-Zentralen

Evaluation des Neugeborenen-Hérscreenings 2011 und 2012
Fragebogen fiir die Hérscreening-Zentralen

1. Name der Horscreeningzentrale:

2. Wo ist die Horscreeningzentrale angesiedelt?
[] Padaudiologie/Uniklinik
[[] Landesamt
[J Qualitatssicherung

[] sonstiges und zwar

3. Anzahl der meldenden Einrichtungen (auch Kontrolluntersuchungen):
Geburtskliniken: __
Kinderkliniken: ___
Geburtshauser: ______
HNO-Arzte:
Padaudiologien: _____
Kinderarzte:

Sonstige:

4. Kontrolluntersuchungen werden durchgefiihrt von: (Mehrfachantwort méglich)
[ Kinderarzt
] HNO-Arzt
] Padaudiologie
] Sozialpadiatrisches Zentrum (SPZ)
[] Geburtsklinik

[] sonstiges und zwar

5. Welche Kinder werden von lhnen erfasst?
[] alle Kinder aus den angebundenen Geburtskliniken unabhangig vom Wohnort

[ alle Kinder aus den angebundenen Geburtskliniken mit Wohnort in der Region

[[] alle in der Region wohnenden Kinder, unabhangig vom Geburtsort

[] Sonstiges und zwar

6. Werden die folgenden Parameter von lhnen erfasst?

Anzahl der Geburten in den Kliniken Oja [nein
Anzahl der Geburten auBerhalb einer Klinik Oija [nein
Anzahl der abgelehnten Screeninguntersuchungen ija [nein
Anzahl der abgelehnten Dateniibermittlungen [Jja [nein
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10.

1.

12.

13.

7. Werden bei abgelehnter Datenubermittiung anonyme Datensatze ubermittelt?

[dja [nein

8. Erfolgt ein Abgleich der Horscreeningmeldungen?

[] kein Abgleich

Abgleich mit:

[] stoffwechselscreening

[[] Geburtenzahl der Kliniken

[ Tracking der Fritherkennungsuntersuchungen (U-Untersuchungen)
[] Einwohnermeldeamt

[[] sonstiges und zwar

9. Wie erfolgt die Datentbermittiung? (Mehrfachantwort méglich)

[] Papier (Meldebogen, Fax etc.)

[] Modem (z. B. EchoScreen-Gerite)
[ elektronisch

[[] Screeningkarten

[] sonstiges und zwar

Was wird getrackt?
[ nur auffallige Befunde
[] Volistandigkeit der Durchfiihrung des Hérscreenings

Wie oft erinnern Sie maximal an Untersuchungen?
[ einmal
[ zweimal
[ dreimal

[ mehr als dreimal

Wen erinnern Sie an die Untersuchung? (Mehrfachantwort méglich)
[] Eltern
[ Kinderarzt
[[] sonstige und zwar ____
Wie erinnern Sie an die Untersuchungen? (Mehrfachantwort mdglich)
[ per Brief
[ telefonisch
[J Hausbesuch
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14. Wann endet das Tracking?
[] mit der ersten Kontrolle
[C] nach endgiiltiger Abklarung
[[] nach Therapiebeginn
[] nach einer bestimmten Zeitspanne und zwar
[C] wird im Einzelfall entschieden

[] Sonstiges und zwar

Klinik?
Oija [nein

Wenn ja, in welcher Form?

16. Bieten Sie Schulungen zum Horscreening fiir die Kliniken an?

Oija [nein

17. Finanzierung:

Wie wird die Hérscreeningzentrale finanziert?
Uber welchen Zeitraum ist die Finanzierung gesichert?

Wieviel Personal hat die Hérscreeningzentrale?

Welche Qualifikation hat das Personal?
Abschluss in einem anerkannten Ausbildungsberuf
Fachhochschulabschluss, Bachelor
Diplom Universitat/Staatsexamen/Master

Sonstiges und zwar

Anzahl:
Anzahl:
Anzahl:
Anzahl:

15. Geben Sie den Klinken eine Riickmeldung zur Qualitit des Horscreenings in der
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9.8.3 Variablenliste Daten der Horscreening-Zentralen

bitte Sle die Es Zu den rot Varlablen

Allgemeine Daten zum Kind

hsz_nr Hérscreening-Zenirale

forllaufende Nummer Kind

Geburtsjahr

201172012

Schwangerschaflswoche

Geschlech

1=mannlich, 2=weiblich

isikofakloren fir Hirstdrun,
PLZ Geburlsklinik
At der

a/neiniunbekannt

mur die ersten 4 Stellen

& RITE, PTIVATET TTager (267

Hallngy

F filr die

dLeifung der Geburishilfe durch Beleg
Eundesland Weohnort Mulier

a f nein / unbekannt

ki_plz_multer |PLZ Wahnord Multer

rur die ersten 4 Stellen

ki_anenym  |Dalensalz ist anonym

jafnein

ki_hoerscr HBI’SCI’GGFI!E uurc[mel‘mn

in

Grund fiir kein Hirscreening

abgelehnl/Fehibildung/Gerat defekl/sonstiges

IECIMNI Izwnlstuﬂgl

o bai bds. hi]
1. Test

51 _methode |Methode TEQAE/AABR

51_alter Alter Alter in Tagen

Geburtsklinik/KinderklinikKinderarztHNO-Arzb/Phoniater und Pdaudiclogie/Sonstiges

s1_ergrechts |Ergebnis rechles Chr

s1_or or
|s1 kliniknr | Pseudomym filr die Klinik in der der erste Test durchgefiihrt wurde

unaulfdllig/auallighichi dekumentierMessung nichi mégl (2. B. Dysplasle)

s1_anzrechis |Anzahl Testversuche rechles Ohr

g nichi mégl.iz. B. Drysg

s1_erglinks is linkes Ohr

51_anzlinks |Anzahl Testversuche linkes Ohr

sre_melhode

TEQAE/AABR

sre_aller Alter

Alter in Tagen

ot

GeburtsklinikKinderklin kKinderarztHNO-ArztPhoni ater und PadaudiologlerSonstiges

Ergebris rechies Ohr

PEBLIGOI'IE!! fur die Kiinik in der das Res CIGGFIH'IE ﬂu“ﬂgs‘uhl’l wurda

unaumaillg/aualligiicht dokumentiertMessung nicht migl (z. 8. Dysplasie)

Ergebnis linkes Ohr

unauffillig/aufallighicht dokumentiertMessung nicht mégl.(z. B. Dysplasie)

[Kontrolluntersuchung

|1. Kontralle
k1_methode IMethude TEOQAEAAMBR/DPOAE/Sanstigesiunbekannt
k1_alter Alter Alter in Tagen
k1_or Ort inik/Ki MO i und P&

Ergebnis rechies Ohr

Ergebnis linkes Ohr

unauffillig/auffallighichi dokumentiertMessung nichi még

2. Kontrolle
k2 methode |Methode TECAENAABRIDPCAESenstigesiunbek t
k2_alter Alter Alter in Tagen
k2 _orl on GeburtsklinlkKinderklin kiinderarzlHNO-ArzlPhoni ater und Padaudiologie

k2_ergrechls |Ergebnis rechies Ohr

unaulaillg/aualligiicht dokumentiertMessung nicht mégl (2. 8. Dysplasie)

unauffilllgfaudllighlcht dekumentiedMessung nichi mégl.iz. B. Dysplasie)

k2_erglinks |E[gebris linkes Ohr
3.

[k3_methode In.mnoae

TEQAEAAABROPOAESonstigesiunbekannt

K3_altar Altar Alter in Tagen
k3_or on GeburtsklinlkKinderkdini kinderarzt/HNO-ArzbPhoni ater und Padaudiologie

ichi dokumentier/Messung nichi még

wnauffalligfauffallighicht dekumerntietMessung nicht mégl.(z. B. Dysplasie}

TEQAERAABRDFOAESonstigesiunbekannt

Alter in Tagen

Geburtsklinik/MKinderklini kKinderaretHNO-Arzt/Phoniater und Padaudiologie
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Name Beschreibung Ausprigungen
Ergebris rechles Ohr unauMtallig/auflilliginicht dekumentierMessung nichi mgl (2. B. Dysplasie)
kd_erglinks linkes Ohr nicht mégl.iz. B. Dysplasie}

5. Kontrolle
k5_methode | Methode TEQAENAABRIDPOAE Sonstigesiunbekannt
|k5 alter Alter Alter in Tagen

ort GeburtsklinikMKinderklinikMinderara HNO-ArztPhoniater und Padaudiclogie

gebnis rechles Ohr

unauffalllg/aufalligiicht dokumentiertMessung nicht magl (2. B. Dysplasie)

lk5_ergiinks _|Ergebnis linkes ohr

unaulliligfawTalliginicht dokumerntiertMessung nichl magl.iz. B. Dysplasia

Gesamizahl der Kentrollen

'ihscllliamﬂs Diagnostik
d Di

g ljamech
d_plz PLZ Padal ogie rur die ersten 4 Stellen
d_nichipaed |falls nicht Padaudiologie wer? HNO/Sonslige

Alter in Tagen

d_diagaller |Diagnosealier

4 hoarst HE

. 9P

d_ar_hst Art der |

d_therap_rech] Theraple rechis

d En_wgan | Schweregrad rechis ering-/mitiel-mochgradigigehiinos
|d_schwgrad_I§ Sciweregrad links ering-mitlel-hochgradigigendrios

Hirgerdl/Cl/Parazentese

d_therap_linkg Therapie links

Hirgerat/Cl/Parazentese

Alter in Tagen

d_therapalter |Alter bel Theraplabeginn
d_fruehfeerd | Frinférderung

jameiniunbekannt

rackin

{_anzbriefe | Arzahl Briefe

i Arzahl Anrufe

t_afterende |Alter bei Trackingende

Alter in Tagen

Trackingende Grund

2. B.: Diagnose gestelltKind in follow-up/abgelehni/ nicht emrelchl od. verzogen od.
keine izii iind, L erreichl/ 1. Kortrolle

erfolghTracking durch andere Stelle i (z.B. P2 g
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9.8.4 Erlauterungen zur Variablenliste

Hinweise zum Erstellen des Datensatzes
Fiir die Evaluation bendétigen wir Daten von allen Hérscreening-Zentralen.

Bitte ibermitteln Sie uns einen Datensatz (eine Zeile) pro Kind. Sollten Sie nicht alle oder andere
Variablen bzw. Variablenauspragungen erfassen, bitten wir Sie um Riicksprache mit uns. Wir
unterstiitzen Sie gerne dabei Ihre Daten in die von uns gewiinschte Form zu bringen.

In jeden Fall miissen die Variablen, die Sie uns iibermitteln, eindeutig bezeichnet sein. Benutzen
Sie dafiir entweder die von uns vorgeschlagenen Variablennamen oder senden Sie uns eine
Variablenliste, die erklart wie Sie die einzelnen Variablen benannt haben. Die Auspragungen der
Variablen kénnen Sie entweder als Text oder als Zahl (z. B. 1=ja, 2=nein) tibermitteln. Senden
Sie uns in jedem Fall eine Liste, die erklan wie Sie die Auspragungen definiert haben. Bitte
beachten Sie auch die Erlauterungen zu den rot markierten Variablen (siehe unten).

Schicken Sie uns die Daten auf einer CD oder einem USB-Stick per Post.

Bei Fragen oder Schwierigkeiten stehen wir gerne zur Verfiigung!

Erlduterungen zu einzelnen Variablen

Variablenname Beschreibung Erkldrung

ki_nr fortlaufende Nummer Kind Vergeben Sie hier selbst eine fortlaufende

MNummer fiir alle von lhnen erfassten
Kinder

ki_risiko Risikofaktoren fiir Horstérung | Ajs Risikofaktoren fiir eine angeborene
Hdérstérung gelten:

(siehe AVWMPF-Leitlinien-Register 049-010-32K,
Feriphere Horstorungen im Kindesalter):

* Familidre Hérstérungen

* Intensivstation >48h

* Beatmung

* Friilhgeborene <32 SSW

* Geburtsgewicht <1500g

* Pri-/postnatale Infektionen (z.B.
Toxoplasmose, CMV, Rételn, Herpes,
bakterielle Infektionen)

* Ototoxische Medikamente (z. B.
Aminoglykoside, Schleifendiuretika)

Kritische Hyperbilirubindmie (mit
Austauschtransfusion)
Fehlbildungen des Kopfes (z.B.
Gaumenspalte, Ohranhéngsel)

» Syndrome mit assoziierter Hérstérung
(z.B. Trisomie 21, CHARGE,
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Waardenburg Syndrom).

Ki_einsendernr

Pseudonym fiir die
Geburtseinrichtung

Vergeben Sie hier frei eine Nummer fiir
die Geburtseinrichtung. Fiir eine
Einrichtung muss immer dieselbe
Nummer vergeben werden. Die Art der
Mummer ist jedoch beliebig.

ki_belegaerzte

Belegarzte

Diese Variable gibt an ob die
Geburtsabteilung, organisatorisch
unabh&ngig von der Klinik, durch einen
niedergelassenen Geburtshelfer gefiihrt
wird.

ki_anonym

Datensatz ist anonym

Der Datensatz wurde ohne
personenbezogene Angaben (Name des
Kindes, Name der Mutter...) libermittelt.
Dies kann z. B. der Fall sein, wenn die
Eltern die Dateniibermittlung ablehnen
oder bei grundsatzlich anonymer
Ubermittlung von unauffalligen Befunden

ki_hoerscr

Hdérscreening durchgefiihrt

In einigen Hérscreening-Zentralen werden
auch Kinder, bei denen kein Hérscreening
durchgefiihrt wurde, registriert. Deshalb
bitte hier angeben, ob ein Horscreening
durchgefiihrt wurde. Wenn lhre
Horscreening-Zentrale Kinder nur durch
die Horscreening-Meldung erfasst, ist
diese Variable grundsatzlich ,ja".

s_ergebnis

Screeningergebnis

Bei Screening in der Geburts- oder
Kinderklinik ist dies das letzte
Testergebnis, das im
Verantwortungsbereich der
screenenden Einrichtung erzielt wurde
und Grundlage fiir das Tracking ist.
Das Screeningergebnis ist das Ergebnis
nach dem letzten Screening-Test oder
nach 1. Test, wenn kein weiterer Test
durchgefilhrit wurde oder der 1. Test
unauffallig war.

..._ergrechts

«._erglinks

Ergebnis rechtes Ohr

Ergebnis linkes Ohr

Hier sollen nur verwertbare
Testergebnisse angegeben werden,
unabhéngig von der Anzahl der
Testversuche

s1_einsendernr

Pseudonym fiir die
Einrichtung in der der erste
Test durchgefiihrt wurde

Vergeben Sie hier frei eine Nummer fiir
die Einrichtung, in der der erste Test
durchgefiihrt wurde. Sollte dies die
Geburtseinrichtung sein, so bitte die
gleiche Nummer wie oben vergeben. Fiir
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eine Einrichtung muss immer dieselbe
Nummer vergeben werden. Die Art der
Nummer ist jedoch beliebig.

Kontrolle im Rahmen des
Screenings

Als Kontrolle im Rahmen des
Screenings zidhlt der letzte Test, der im
Verantwortungsbereich der
screenenden Einrichtung durchgefiihrt
wurde, auch krankenhausiibergreifend
aus organisatorisch
zusammenhéangenden Einrichtungen
und ggf. auch nach Entlassung und
Wiedervorstellung unabhingig von
Zeitpunkt (Trackinggrundlage)

s2_Kliniknr

Pseudonym fiir die
Einrichtung in der die
Kontrolle im Rahmen des
Screenings durchgefiihrt
wurde

Vergeben Sie hier frei eine Nummer fiir
die Klinik, in der die Kontrolle im
Rahmen des Screenings durchgefiihrt
wurde. Fiir eine Klinik muss immer
dieselbe Nummer vergeben werden.

Die Art der Nummer ist jedoch beliebig.

d_schwgrad_rechts

d_schwgrad_links

Schweregrad

Die Schweregrade sind folgendermalRien
definiert (Probst 2008):

gemittelter Horverlust 0,5-4kHz:
geringgradig 20-40dB

mittelgradig >40-60dB

hochgradig >60-90dB

resthorig >90dB

Falls Sie dem Schweregrad andere
Definitionen zu Grunde legen, teilen Sie
uns dies bitte mit und tragen den
Schweregrad nach lhrer definition
trotzdem ein!

t_endegrund

Trackingende Grund

Grunde fur ein Trackingende, die sich
keiner anderen Kategorie zuordnen
lassen wie z. B. ,,zur Adoption
freigegeben* oder

»geschitzte Adresse®, fallen in die
Kategorie ,Sonstiges".
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9.8.5 Fragebogen zur Organisation des NHS in den Abteilungen

Organisation Neugeborenenhdérscreening
2011 und 2012

Fragebogen zur Organisation des Neugeborenenhdérscreening

Name der Klinik:

Pseudonym (wird von der Horscreeningzentrale ausgefiillt):

(diese Seite wird von der Hérscreeningzentrale abgetrennt)
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Organisation Neugeborenenhdérscreening
2011 und 2012

Fragebogen zur Organisation des Neugeborenenhdrscreening

Bitte machen Sie im Folgenden Angaben zu Organisation des Hérscreenings in lhrer
Klinik in den Jahren 2011 und 2012. Wenn es zwischen 2011 und 2012 Anderungen in
der Organisation gab (z. B. Anschaffung neuer Gerite), fiillen Sie bitte fiir jedes Jahr
einen Fragebogen aus.

Die folgenden Angaben beziehen sich auf: [] 2011 und 2012

(] nur 2011
] nur 2012

1. Allgemeine Angaben:

1.1 Pseudonym (wird von der Hérscreeningzentrale ausgefiillt):

1.2 Name der Hrscreeningzentrale:

1.3 Art der Klinik:
[[] Geburtsklinik
[J Kinderklinik
[[] Padaudiologie
[[] sonstiges und zwar

2 Organisation des Horscreenings in der Klinik

2.1 Welche Gerate stehen in lhrer Klinik fiir das Horscreening zur Verfligung?
Echoscreen, Anzahl:
Accuscreen, Anzahl:
Beraphon, Anzahl:
Otoread, Anzahl:
Algoportable, Anzahl:
Andere, Anzahl: , und zwar

2.2 Mégliche Messmethoden:
(Mehrfachantworten maaglich)
[ TECAE
[J AABR
[] sonstige

2.3 Wer fiihrt in der Regel das Hérscreening durch?
(Mehrfachantworten méaglich)

[[] Gesundheits- und Krankenpflegerinnen
[] Klinikarztinnen
[] Funktionsabteilung (z.B. P4daudiologie)
[ PJler
[] Extrakraft
[] Sonstige
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Organisation Neugeborenenhdérscreening
2011 und 2012

2.4 Wie wird die Aufklarung tber das Hérscreening in der Regel durchgefiihrt?
[ Keine besondere Aufklérung fiir das Hérscreening
[ Aufklarung mit einem Flyer
[ Miindliche Aufklarung

2.5 Zuwelcher Tageszeit wird das Horscreening in der Regel durchgefihrt?

[JamTag
[ in der Nacht

2.6 Wieviele Personen flihren pro Station das Hérscreening regelmaRig durch?
[ 1 Person
[[] 2-5 Personen
[[]16-10 Personen
[C] mehr als 10 Personen

2.7 Wurde bei lhnen schon mal eine Schulung zum Hérscreening durchgefiihrt?

O (| O

Ja Ja, regelmaliig Nein

3 Organisation von Kontrolluntersuchungen nach auffalligem ersten Hortest

Fiihrten Sie 2011 in lhrer Klinik Kontrolluntersuchungen nach auffalligem ersten
Hértest durch?

[ Ja
[ Nein, es werden generell keine Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt
Grund:

[0 Kein AABR-Gerit in der Klinik vorhanden

[] Personalmangel

[] Es war uns nicht bekannt, dass Kontrollen in unserer Klinik

durchgefiihrt werden sollten
[] sonstiges:

Falls nein, endet der Fragebogen hier fir Sie.
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Organisation Neugeborenenhdérscreening
2011 und 2012

Fiir durchgefiihrte Kontrolluntersuchungen, fiillen Sie bitte folgende Fragen
aus:

Von wem werden die Kontrolluntersuchungen nach auffalligem ersten Hortest
durchgefiihrt?

[] Kontrolle ausschlieRlich in der eigenen Abteilung

[ Kontrolle durch andere Abteilung lhrer Klinik

2.B. Kinderklinik/Funktionsabteilung/Padaudiclogie
und zwar:

[J Kontrolle durch einen externen Kooperationspartner
und zwar:

Mit welcher Methode werden die Kontrolluntersuchungen durchgefiihrt?

D (Mehrfachantworten meéglich)
AABR

[] TEOAE
[ Sonstiges

\Werden Kinder zur Kontrolle nach Entlassung wieder in die Klinik einbestellt?

Oja [ nein

Besten Dank fur lhre Mitarbeit!

Fur alles, was Sie uns sonst noch mitteilen wollen:
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9.8.6 Fragebogen Elternbefragung

Bayerisches Landesamt fur
Gesundheit und Lebensmittelsicherheit

Liebe Eltern,

seit dem 1. Januar 2009 wird in Deutschland fiir alle Kinder ein Neugeborenen-
Hdérscreening angeboten. Ziel dieser Untersuchung ist es, Hdrstérungen frih zu
erkennen und zu behandeln. Vermutlich wurde auch bei lhrem Kind ein Hérscreening
in den ersten Lebenstagen durchgefiihrt.

Um die Qualitdit und Umsetzung des Neugeborenen-Hérscreenings zu beurteilen,
wurde das Bayerische Landesamt flir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit
gemeinsam mit den Universitdten Minster und Miinchen mit der Durchfiihrung einer
Qualitatsprifung (Evaluation) fiir die Jahre 2011 und 2012 beauftragt.

Im Rahmen dieser Qualitatsprifung sind wir auch an lhren Erfahrungen mit dem
Neugeborenen-Hérscreening interessiert. Deshalb bitten wir Sie den beiliegenden
Fragebogen auszufiillen. Um die Dokumentation Uberpriifen zu kénnen, bitten wir Sie
aulBerdem um eine Kopie der Hoérscreeningseite des gelben Heftes. Auf dieser Seite
steht weder Name noch Geburtstag noch Adresse lhres Kindes. Auch der Fragebogen
enthélt keine personenbezogenen Daten. Die Teilnahme ist freiwillig und vollkommen
anonym.

Genauere Informationen zur Teilnahme an der Studie finden Sie in dem Kasten unten.

Wir hoffen durch unsere Qualitatsprifung das Neugeborenen-Horscreening weiter
verbessern zu kénnen und danken lhnen fiir hre Mithilfe.

Mit freundlichen GruRen

A A 7
_[i)‘,‘\‘ ‘/K_/J = /f—‘/éa

Dr. med. Uta Nennstiel-Ratzel MPH

So nehmen Sie an der Qualitatspriifung des Neugeborenen-Hérscreenings teil:

1. Ausfiillen des Fragebogens
Fiillen Sie den Fragebogen auf der Riickseite sorgfaltig und méglichst volistandig aus
und geben Sie ihn in der Padaudiologie ab. Er wird dann an uns weitergeleitet.

2. Kopie der Horscreeningseite des gelben Untersuchungsheftes
Lassen Sie die Horscreeningseite (die Seite nach der U1) des gelben Heftes von der

Padaudiologie kopieren. Wenn dies nicht méglich ist oder Sie das gelbe Heft nicht
dabei haben, kénnen Sie die Seite auch selber kopieren, abfotografieren oder
einscannen und an uns schicken:

Evaluation Neugeborenen-Hérscreening
Bayerisches Landesamt

fiir Gesundheit und Lebensmittelsicherheit
Veterinarstr, 2

85764 OberschleiBheim

evaluation-nhs@lgl.bayern.de
FAX: 09131/6808-5103

Fir Ruckfragen stehen wir gerne unter der e
Telefonnummer 09131/6808-5115 zur Verfligung.

Bitte wenden!
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Elternbefragung zum Neugeborenen-Horscreening

201__

[ Verdacht auf Hérstérung [ anderer Grund

[ ja, miindlich U ja, schriftlich (Flyer) [ nein, keine Aufklarung [ weif nicht

Oja [ eherja [ eher nein U nein [J weiR nicht

Oja [ nein [ weifs nicht
Wenn nein; Warum wurde das Hérscreening nicht durchgefiihrt?
[ abgelehnt [ nicht angeboten [ Sonstiges, und zwar

- Der Fragebogen endet hier fiir Sie, wenn kein Hirscreening durchgefiihrt wurde.

O Kinderklinik O HNO-Arzt
[ Kinderarzt [ Padaudiologie [ sonstiges [ weiR nicht

O Geburtsklinik

[ unauffallig O einseitig auffallig [ beidseitig auffallig O weik nicht

Oja [ nein [ weiB nicht

Wenn ja:
Wo wurde die erste Kontrolle durchgefiihrt?
[J Gebursklinik [ Kinderklinik (] HNO-Arzt
[ Kinderarzt [ Padaudiologie [ sonstiges O weiR nicht
Wurden weitere Kontrollen durchgefiihrt?
[ ja, Anzahl: [ nein O weiR nicht
ija [ nein O weiR nicht
Wenn ja: Von wem?
[J Geburtsklinik [ Kinderarzt L] Hérscreeningzentrale

[ Sonstige, und zwar

Oja [ nein [ wei nicht

Vielen Dank fiir lhre Mithilfe!
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9.8.7 Abfragemaske zur Erhebung padaudiologischer Daten

Abfrage padaudiologischer Daten von 2011 und 2012
geborenen Kindern mit beidseitiger Horstorung
im Auftrag des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)

1. 2. Daten als Emailanhang an die 3. Formular mit Daten
Alle Formularfelder Registerstelle senden auf dem lokalem Drucker
flir neue Eingabe leeren {krebsregister@ekr.med.uni-erlangen.de) ausdrucken

Sehr geehrte Damen und Herren,

bitte fiillen Sie fiir jedes Kind, welches zwischen dem 1.1.2071 und dem 31.12.2012 in Deutschland geboren wurde und eine
beidseitige Horstérung von mehr als 3 Monaten Dauer hatte, ein eigenes Formular aus.

Fiir die Ubersendung der Daten stehen Ihnen zwei Wege zur Verfiigung.

A. Ausfiillen und Versendung der Daten direkt aus dem Formular heraus
Fiir diese bevorzugte Ubermittlung der Daten gehen Sie bitte wie folgt vor:
1) Leeren Sie ggf. alle Formularfelder fiir eine neue Eingabe durch einen Klick auf die Schaltfldche 1.
2) Erzeugen Sie fiir das einzugebene Kind eine Identifikationsnummer (ID) durch Eingabe von Namen,
Vornamen und Geburtsdatum und anschlieBendem Klick auf die Schaltfldche 4 unten auf dieser Seite.
Die personenbezogenen Daten werden nicht tibertragen.
3) Fillen Sie bitte die Formularfelder auf den folgenden Seiten aus.
4) Versenden Sie die Daten als Emailanhang durch einen Klick auf die Schaltflache 2.
5) Drucken Sie sich das ausgefiillte Formular fiir thre Dokumentation durch einen Klick
auf die Schaltfldche 3 aus. Zusdtzlich kénnen Sie das Formular mit den Daten auch lokal speichern.
Verwenden Sie dabei bitte "Speicher unter..."im Dateimenti und einen eindeutigen Dateinamen.

B. Vorbereiten und Ausdrucken des Formulars am Computer. Ausfiillen und Versendung als Papierversion
Fiir diese Option gehen Sie bitte wie folgt vor:
1) Leeren Sie ggf. alle Formularfelder fiir eine neue Eingabe durch einen Klick auf die Schaltfldche 1.
2) Erzeugen Sie fiir das einzugebene Kind eine Identifikationsnummer (ID) durch Eingabe von Namen,
Vornamen und Geburtsdatum und anschlieBendem Klick auf die Schaltfldche 4 unten auf dieser Seite.
Die personenbezogenen Daten werden nicht tibertragen.
3) Drucken Sie das nun verbereitete Formular aus (Schaltfldche 3) und fillen Sie das Papierformular aus.
4) Behalten Sie die erste Seite fiir Ihre Unterlagen und versenden Sie den Rest an die auf Seite 2 angegebene
Registerstelle in Erlangen.

Herzlichen Dank fiir thre Unterstiitzung!

Identifikationsnummer erzeugen

MName des Kindes | ‘

Vormame cles Kindes I ‘

4,
Identifikations-
nummer erzeugen

Geburtstag

ceretersmmTet |||n‘I’I|I|I|I|I|I|I|H|I‘I|I I|I|I|I|I I|IIIM||
00000000000000000000000000000000
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Abfrage padaudiologischer Daten von 2011 und 2012
geborenen Kindern mit beidseitiger Horstorung
im Auftrag des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)

. Pseudonyme
Registerstelle

Universitatsklinikum Erlangen Pddaudiologie | |
- Neugeborenenhérscreening -
Ostliche Stadtmauerstr. 30

Geburtseinrichtung des Kindes | |

Vorherige Padaudiologie | |

91054 Erlangen

werden von der Registerstelle vergeben

‘ ‘l‘l‘l 0000000000000000000000000 nutunul‘l‘l‘l“”l

Die folgenden Daten dieser Seite werden von der Registerstelle
vom Rest der Daten getrennt und nicht zur Auswertungsstelle iibertragen.

Allgemeine Angaben

Mame |hrer Padaudiclogie I |

Institutionskennzeichen (IK) | | | I | | I | | ]

Strasse und Nummer | |

Postleitzahl | I | | I I

| |

Verantwaortlicher fiir Rickfragen | |

Telefonnummer flr Riickfragen |

Geburtseinrichtung des Kindes | |
wenn bekannt mit Anschrift

Wurde das Kind schon bei (Cja  (nein (" unbekannt
einer anderen Nachunter-
suchungsstelle vorgestellt?

welche?

wenn bekannt mit Anschrift

PM 200315v1.0 2/6
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Zuordnung

Ausfulldatum

Daten zum Kind

Geburtsjahr
Geschlecht

Bundesland des Wohnortes

Diagnosestellung

Alter bei Diagnosestellung

Was wurde zur Diagnose
der Horstérung durchgefihrt?

Abfrage padaudiologischer Daten von 2011 und 2012
geborenen Kindern mit beidseitiger Horstorung

Pseudonyme

Padaudiologie |

Geburtseinrichtung des Kindes |

Vorherige Padaudiclogie |

werden von der Registerstelle vergeben

im Auftrag des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA)

Die folgenden Daten werden an die Auswertungsstelle iibermittelt

Bundesland |hrer Einrichtung I

2011 (2012

(Cweiblich (" mannlich

unbekannt

|

|:I:| (in Monaten / wann wurde die Horstorung abschliefend diagnostiziert?)

E] BERA (Click)

[[] BERA (frequenzspezifisch)
[] AABR

[] ASSR

[] TECAE

[] DPOAE

[[] Ohrmikroskopie

[[] Tympanometrie (226 Hz)

[[] Tonaudiometrie (Luftleitung)

[T Freifeldaudiometrie

[] ATEOAE

[[] Tympanometrie (1000 Hz)

[[] Tonaudiometrie (Knochenleitung)

Sonstige I

316
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Art der Horstérung
Art der HOrstérung (" Schallempfindungsschwerhdrigkeit: venTyp ¢~ Innenchrschwerhdrigkeit
(" Schalleitungsschwerhrigkeit (" auditorische Neuropathie
(" kombinierte Schwerhérigkeit (" zentrale Horstdrung
Informationen zur Horstérung  (~ konnatal (" erworben (" unklar
(" passager (" permanent (" progredient (" late-onset
Hérschwelle bei Diagnose- rechtes Ohr, gemessen mit  ~ Bgra (Click) " Bera (frequenzspezifisch)
stellung als Grundlage fir die
Hérgerdteversorgung (>=dB) (" DPOAE (" ASSR
(" Tonaudiometrie (Lufleitung)
(" Tonaudiometrie (Knachenleitung)
clicksehwelle[ | soomz[ | kez[ | ke[ | akme[ |
linkes Ohr, gemessen mit (" Bera (Click) (" Bera (frequenzspezifisch)
(" DPOAE (" ASSR
(" Tonaudiometrie (Lufleitung)
(" Tonaudiometrie (Knochenleitung)
clickschwelle|[ | soomz[ | kHz[ | k2] ] akeg]
beide Chren, wenn im Freifeld gemessen
soobz[ | tkHz[ | okmz[ | akme[ |
Risikofaktoren fur eine 'D ja " nein ¢ unbekannt {wenn "nein” oder "unbekannt", weiter mit dem
Hérstérung Absatz "Therapie der Hérstérung”)
Familidre Hintergriinde Hérstorungen in der Familie? (ja  Crnein  unbekannt
der Horstd
s wenn ja: (" angeboren (" frihkindlich (" unbekannt
Ist eine genetische Ursache (ja  ( nein ( unbekannt
der Horstérung bekannt?
25_9022?‘39 Erkrankungen [[] Syndrome mit assoziierter Horstérung (.. Trisomie 21, CHARGE, Waardenburg Syndrom)
eim Kin
[[] Fehlbildungen des Kopfes (2. Gaumenspalte, Ohranhingsel)
Risikofaktoren fur Horstdrungen [] Intensivstation >48h
beim Kind
[[] Beatmung
[T] Frilhgeborene <32 S5W
[[] Geburtsgewicht <1500g
I:] Kritische Hyperbilirubindmie {mit Austauschtransfusion)
D Pra-/postnatale Infektionen (2.8.cmv, Toxoplasmose, Riteln, Herpes, bakterielle Infektionen)
[C] Meningitis, Enzephalitis
[[] Stationdre Behandlung wegen Schadel-Hirntrauma
[[] Ototoxische Medikamente (2.5 Aminoglykoside, Schleifendiuretika)
[[] Chemotherapie mit Platinderivaten
[[] Stérungen der Mittelohrbeltiftung (.. Frguss)
[[] Rezidivierende Ctitiden 4/6
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Therapie der Hérstérung
Beginn der Behandlung I:I:' (Alter in Monaten)
Art der Behandlung rechtes Ohr linkes Ohr
[T] Parazentese/Paukenrshrchen [T] Parazentese/Paukenrshrchen
D HG (Knochenleitung/Luftleitung) D HG (knochenleitung/Luftleitung)
[] Cochlea-implantation [] Cochlea-implantation
Alterin Monaten beicl [ _| Alterin Monatenbeicl [ | |
["] kontrollierte Beobachtung
Weitere MalBnahmen [] Hérfrihférderung [[] Gebardenfruhforderung
Sonstiges I
Anamnese
Erster Verdacht auf eine
Hearstarung |:|:I (Alter in Monaten)
Verdacht durch " Neugeborenenhurscreening (" Kinderarzt
(" Phoniater/Padaudiologe (" HNO-Arzt
" Eltern (" Hebamme
(" Kindergarten (" sonstige
(" unbekannt
Sonstige Erkrankungen des
Kindes
Ergebnis des Hérscreenings " unauffallig
(" beidseits auffallig (" nur rechts auffallig (" nur links auffallig
(" nicht durchgefahrt (" unbekannt
Messmethode bei der ersten
Screeninguntersuchung (— ATEODAE (" AABR (" (DPOAE) (" unbekannt
Durchgefhrt durch (" Geburtsklinik/Kinderklinik (" Kinderarzt
(" Phoniater und Padaudiologe (— HNO-Arzt (" unbekannt
Alter in Tagen bei Durchfliihrung I:I:I:]
Im gelben Untersuchungsheft (Cja  Cnein  Cunbekannt
dokumentiert 7
Anzahl der Kontrollunter-
suchungen vor der Vorstellung E]:l
in Ihrer Praxis/Klinik
War eine frihere Kontroll- ("ja  (nein (" unbekannt
untersuchung unauffallig?
Padaudiologische Diagnostik  ~ Neugeborenenhorscreening " Kinderarzt (" Phoniater/Padaudiologe
veranlasst durch ) .
" HNO-Arzt (" sonstige (" unbekannt
5/6
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Geben Sie hier bitte |hnen
wichtige Kommentare und
Anmerkungen ein.

Herzlichen Dank!
Bitte iibersenden Sie uns nun die Daten.

15 2. Daten als Emailanhang an die 3. Formular mit Daten
. Alle Forpﬁuiarfelder Registerstelle senden auf dem lokalem Drucker
fir neue Eingabe leeren (krebsregister@e kr.med.uni-erlangen.de) ausdrucken

6/6
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9.8.8 ,Non-Responder“-Fragebogen padaudiologische Institutionen

Bayerisches Landesamt fiir
Gesundheit und Lebensmittelsicherheit

Bayerisches Landesamt fOr Gesundheit und Lebensmittelsicherheit
veterinarstr. 2, 55764 OherschleiRheim

Ihre Nachricht Unser Ansprechpartner/E -Mail: Durchwahl und Fax: Datum
Aktenzeichen

Dr. Mennstiel Ratzel / Dr. Brockow! 09131/66808-5257/ 5829 /
kristina Sohl 9115 21102015
evaluation-nhs@lgl bayern de 09131/66808-5103

Evaluation des Neugeborenen-Horscreenings 2011 und 2012

Sehr geehrte Frau Kollegin, sehr geehrter Herr Kollege,

im April wurden Sie von uns bzw. |hrer Hérscreening-Zentrale Uber die Evaluation des
Neugeborenen-Hérscreenings informiert. Wir hatten Sie gebeten, die Daten von
Kindern mit einer beidseitigen konnatalen Hérstérung, die in den Jahren 2011 und
2012 geboren wurden, zu Ubermitteln.

Leicler haben wir bislang keine Daten von lhnen erhalten. Gerne wlrden wir die
Griinde dafir erfahren.

Wir bitten Sie deshalb den beiliegenden kurzen Fragebogen auszufillen und an uns
zurtickzufaxen.

Fur Ruckfragen stehen wir gerne unter der Telefonnummer 09131/6808-5115 zur
Verfligung.

Wir bedanken uns fur lhre Unterstitzung und verbleiben mit freundlichen GriRen

{Aa /Jﬂ\_’) "Z’(—a

o

Dr. med. Uta Nennstiel-Ratzel MPH

Seite 1 von 2
Dienstsitz: Diese Dienststelle schreibt Ihhen: E-Mail und Intemet Bankvetbindung
LGL LGL, Dienststelle OberschieiRhaim poststelle@lgl bayern de Bankverbindung
Eggenreuther Weg 43 ‘eteringrstr. 2 wnw gl bayem.de Bayerische Landeshank
91058 Erlangen 85764 Oherschieidheim IBAN: DE31 7005 0000
Anfahrtsskizze im Internet 0001 2792 80
Telefon: 03131/6808-0 Telefon: 09131/6808-0 Bahn: §1 Oherschieiheim BIC: BYLADEMM

Telefax: 09131/6808-2102 Telefax: 09131/6608-5103 Bus: 282 Sonnenstraiie
Haltestelle: Veterinarstr
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An das

Bayerisches Landesamt fiir Gesundheit

und Lebensmittelsicherheit Faxnummer:
Veterinarstr. 2 09131-6808-5103

85764 Oberschleil3heim
evaluation-nhs@Igl.bayern.de

Evaluation des Neugeborenen-Hérscreenings 2011 und 2012
Riickmeldung zur Ubermittlung von padaudiologischen Daten

O
|

Unsere padaudiologische Einrichtung ist...

eine Klinikambulanz

eine Praxis

Bundesland:

O

OO0oo0ooO0oo0 OO0

Warum haben Sie keine Daten fur die Evaluation libermittelt?

in unserer Einrichtung wurden keine beidseitigen Hérstérungen bei 2011/2012
geborenen Kindern diagnostiziert.

Entsprechende Kinder konnten nicht oder nicht mit vertretbarem Aufwand
identifiziert werden (z.B. Suche im Computersystem nicht méglich, Daten nur nach
Messdatum nicht nach Geburtsjahr abgelegt....).

zu hoher Arbeitsaufwand/Zeitmangel.

Wir haben das Anschreiben nicht erhalten/uns war nicht bekannt, dass wir Daten
ubermitteln sollten.

Die angeforderten Daten wurden durch die Hérscreening-Zentrale tibermittelt.
Wir haben Daten Ubermittelt.

Die Daten folgen in Kiirze.

Wir hatten Probleme mit dem Formular.

sonstiger Grund und zwar

Haben Sie Anmerkungen oder Kommentare fiir uns?

Vielen Dank fiir die Beantwortung dieses Fragebogens!

Seite 2von 2
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9.8.9 Variablenliste AQUA-Daten

Liste der benotigten Variablen
Fiir die Evaluation des Neugeborenen-Hérscreenings bendétigte Daten:

1. Anzahl der Geburten nach Sollstatistik
+ kumulativ pro geburtshilflicher Abteilung oder Klinik

e getrennt fir die Jahre 2011 und 2012

2. Perinatalerhebung - Datensatz Geburtshilfe:

Die Daten werden jeweils
¢ kumulativ pro geburtshilflicher Abteilung oder Klinik
o getrennt flr die Jahre 2011 und 2012

bendtigt.

bendtigte Daten Kategorien

Pseudonym der Klinik (identisch mit
Hdrscreeningdatensatzen)

Anzahl der Geburten (Mutter)
Anzahl Kinder

Anzahl Totgeburten (Kinder)
alle folgenden Angaben bitte ohne Totgeburten:
Schwangerschaftswoche bei Geburt unter 28 Wochen
(Anzahl pro Gruppe) 28 - 31 Wochen
32 - 36 Wochen
37 - 41 Wochen

tiber 41 Wochen
fehlende Angabe

Gewicht des Kindes (Anzahl je unter 500 g
Gewichtsgruppen) 500-749g
750-999¢

1000 - 1499 g
1500 - 1999 g
2000 - 2499 g
2500 - 2999 g
3000 - 3999 g
4000 - 4499 g
4500 g und mehr

Anzahl in die Kinderklinik verlegter Kinder

Anzahl Kinder pro Entlassungsgrund Kategorien wie im Datensatz Geburtshilfe erhoben

Anzahl der Todesfalle der lebendgeborenen
Kinder innerhalb der ersten 7 Tage

Alter bei Entlassung / Verlegung in =1 Tag
Altersgruppen >1 Tag < 3Tage
> 3 Tage
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3. Neonatalerhebung - Datensatz Neonatologie:
Bendtigte Daten:

o nur fir Kinder, bei denen in den ersten 7 Lebenstagen die Auslésebedingung des

QS-Filters Neonatologie erfillt wurden

o kumulativ pro padiatrischer (neonatologischer) Abteilung oder Klinik
+ getrennt fiir die Jahre 2011 und 2012

bendtigte Daten Kategorien/Erldauterung

Pseudonym der Klinik (identisch mit
Hérscreeningdatensatzen)

Anzahl der in den ersten 7 Lebenstagen Der Geburtstag wird hierbei wie im QS-

in die Kinderklinik aufgenommenen Filter als Lebenstag 0 gezéhlt. Eine
Kinder tagegenaue Berechnung ist ausreichend.
Schwangerschaftswoche bei Geburt unter 28 Wochen

(Anzahl pro Gruppe) 28 - 31 Wochen

32 - 36 Wochen
37 - 41 Wochen
Uber 41 Wochen
fehlende Angabe

Gewicht des Kindes bei Geburt (Anzahl je | unter 500 g
Gewichtsgruppen) 500-749g
750-999 ¢
1000 - 1499 g
1500 - 1999 g
2000 - 2499 g
2500-2999¢g
3000 -3999¢g
4000 - 4499 g
4500 g und mehr

jeweils Anzahl nach Geburtsort (Wo Kategorien wie im Datensatz
wurde das Kind geboren?) Necnatologie erhoben

Anzahl der Aufnahmen ins Krankenhaus | Summe der Kategorien 1-5
von extern (Aufnahme ins Krankenhaus
von...)

Anzahl der durchgefihrten
Neugeborenen-
Hérscreeninguntersuchungen

Anzahl Kinder pro Entlassungsgrund Kategorien wie im Datensatz
Neonatologie erhoben
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