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Zusammenfassung

Das Neugeborenen-Hörscreening in Hessen stützt sich neben den medizinischen
Einrichtungen, in denen das Screening se lbst durchgeführt wird, vor a llem  auf das
Hessische Kinderversorgungszentrum  am  Universitätsk linikum  Frankfurt/Main,
Standort Gießen. Von dort aus werden a lle  Screeningergebnisse zentra l verwaltet und
Eltern auf noch fä llige  Follow-up-Untersuchungen aufmerksam  gemacht. Anhand von 5
Fa llbe ispie len werden Sonderfä lle  und die  Schwierigke iten des flächendeckenden
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Neugeborenen-Hörscreenings in Hessen darge legt und geze igt, dass e ine zentra le
Datensicherung und e in Track ing zur Organisation des Neugeborenen-Hörscreenings
unerlässlich ist und wie  die  optimale  Zusammenarbe it zwischen den Geburtsk liniken
und den Follow-up-Einrichtungen e ine mögliche Problem lösung bieten kann.

Text

Einleitung

Das Universe lle  Neugeborenen-Hörscreening (UNHS) ist e ine m ittlerweile  we ltwe it
unbestritten notwendige Screeninguntersuchung, die  a lle  Neugeborenen e inschließen
soll, da zum  e inen e ine hohe Inzidenz (1–2/1000) besteht, die  deutlich höher liegt
a ls be i anderen Erkrankungen, die  über das Neugeborenenscreening erfasst werden,
und zudem  durch e ine frühze itige Versorgung m it e inem  Hörgerät oder CI e ine
suffiziente Therapie  besteht.

Die  Durchführung des UNHS innerha lb der Geburtsk linik  in Deutschland ste llt dabe i
aus organisatorischer Sicht m ittlerweile  kaum  noch Probleme da. Im  Gegensatz dazu
ist die  Organisation des Follow-up und des Track ings nicht e inhe itlich gerege lt und
wird innerhalb der e inze lnen Bundesländer m it deutlich abweichender Effektivität sehr
unterschiedlich gehandhabt.

Methode

Nach grundsätzlicher Erläuterung des hessischen Mode ls zur Organisation des UNHS
werden wir an e inige Be ispie len mögliche Problem lösungen und auch weiterhin
bestehende Probleme aufweisen.

Material

Das hessische Model zur Durchführung des UNHS

In Hessen wurde e in Neugeborenen-Hörscreening Programm unter konsequenter
Beachtung internationa ler Qualitätskriterien entwicke lt. Diese Kriterien sind:

Erfassung von m indestens 95% aller Neugeborenen
Rate der Testauffä lligen („REFER“) in e inem  Primär-Screening m it e iner oder
zwei Untersuchungen muss weniger a ls 4% be i Nicht-R isiko-Kindern betragen
Erfassung von m indestens 95% der testauffä lligen Babys in e inem  qualifizierten,
zentra l organisierten Follow-up (Konfirmationsdiagnostik)
e in zentra l ge le ite tes, namentlich arbe itendes Track ingsystem
strukturierte  Organisation e ines rege lhaften Follow-up, Term invergabe innerhalb
von 14 Tagen nach Anmeldung
Diagnoseste llung innerhalb der ersten 3 Lebensmonate
Therapiebeginn innerha lb der ersten 6 Monate
Qualitätskontro lle  durch die  Erfassung der Messergebnisse m itte ls e iner
zentra len Datenbank sowie qualitätssichernde Maßnahmen durch Schulung und
Supervision des screenenden Personals in den Geburtsk liniken.

Mehr a ls 98% der hessischen Neugeborenen werden in Geburtsk liniken entbunden.
Dort erfo lgt das Primärscreening ausschließlich durch zertifiziertes Personal. Bisher
wurden von nunmehr 83 Geburtse inrichtungen 74 Kliniken vollständig in das Netzwerk
e ingebunden. Über verschlüsse lte  Te le fon- oder e-Mail-Verbindungen werden der
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zentra len Track ingste lle  täglich die  Daten a ller angeschlossenen Geburtse inrichtungen
überm itte lt. Zu jedem  Kind wird automatisch e in Status generiert, der verschiedene,
auf das Hörscreening bezogene Zustände zulässt. Ein Screening gilt a ls bestanden,
wenn e in be idse itiges „PASS“ erzie lt wurde. Alle  anderen Zustände, auch e in nicht-
oder unvollständig durchgeführtes Screening, führen automatisch zu e iner Bearbe itung
durch die  Track ingste lle , sofern die  notwendigen Einwilligungen der Eltern vorliegen.

Für Follow-up-Einrichtungen oder noch nicht vollständig ausgerüstete  Kliniken
innerhalb des Primärscreenings erfo lgt die  Datenüberm ittlung über e-Mail
(Zusatzsoftware) oder über e ine internetbasierte  VPN-Verbindung. Dafür wurde e in
Internetserver („Follow-up Server“) bere itgeste llt, der die  e ingehenden Daten in der
zentra len Datenbank ablegt.

Fallbeispiele zur Erläuterung des Hessischen Systems und Aufzeichnung der
weiterhin bestehenden Probleme

In dre i Fa llbe ispie len wird geze igt, wie  das Track ingsystem  arbe itet. Im  ersten Fa ll
erfo lgt das Rescreening und die  Diagnoseste llung in e inem  optimalen Ze itraum . Der
zweite  und dritte  Fa ll ze igen Problem  in der Organisation, Zusammenarbe it der
zwischen den e inze lnen Screeningzentren, Kommunikationsprobleme m it den Eltern,
Ze itverschiebungen durch fehlendes Personal und technische Ausrüstung.

Fazit

Bei e iner Erfassung von über 95% der Neugeborenen in Hessen und e inem  derze it
m ittleren Diagnosealter von 5,8 Monaten sind die  großen Hürden zur Organisation des
UNHS in Hessen überwunden. Es besteht jedoch weiterhin die  Notwendigke it zur
Optim ierung der e inze lnen Prozesse, e ine bessere Elternaufk lärung und e iner
intensiveren Zusammenarbe it zwischen Geburtsk liniken, Follow-up-Einrichtungen und
der Track ingste lle .
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