Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt - Jahresbericht 2023

16 Neugeborenen-Horscreening 2023

Einleitung

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

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

Grundlage fir diese Fritherkennungsuntersuchung bil-
det die Kinder-Richtlinie des Gemeinsamen Bundes-
ausschusses iber die Friiherkennung von Krank-
heiten bei Kindern (Kinder-Richtlinie) mit Abschnitt
IV. Fritherkennung von Horstorungen bei Neugebore-
nen.

Das Verfahren des Neugeborenen-Horscreening ist

wie folgt in der Richtlinie geregelt:

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

- fir Risikokinder Untersuchung mittels AABR obligat

- Untersuchung bei Frithgeborenen spatestens zum
errechneten Geburtstermin und bei kranken Neuge-
borenen spatestens vor Ende des 3. Lebensmonats

- bei auffalligem Erstscreening Wiederholung der Un-
tersuchung an beiden Ohren mittels AABR moglichst
am selben Tag, spatestens zur U2

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

Entsprechend der Kinder-Richtlinie sind die Durchfithrung
und die Ergebnisse des Neugeborenen-Horscreening
sowie einer erfolgten Konfirmationsdiagnostik im Gel-
ben Kinderuntersuchungsheft zu dokumentieren. Die-
se Dokumentation dient dem betreuenden Kinderarzt
bzw. dem behandelnden HNO-Arzt zur Beurteilung, in-
wieweit diese Friitherkennungsuntersuchung und eine
eventuell notwendige Konfirmationsdiagnostik erfolgt ist
bzw. ob eine entsprechende Therapie eingeleitet wurde.

Beteiligte Einrichtungen

Im Jahr 2023 gab es in Sachsen-Anhalt 19 Geburts-
kliniken. In allen wird bereits langjahrig ein Neugebore-
nen-Horscreening mittels TEOAE oder AABR angeboten.
Diese Kliniken nahmen 2022 alle am Tracking des Neu-
geborenen-Horscreening teil.

Dazu wird jedem Kind - sofern keine Ablehnung die-
ser Untersuchung und/oder Dateniibermittlung durch
die Eltern/Personensorgeberechtigten vorliegt - eine
Screening-ID zugeordnet und die Hoérscreening-Befun-
de an die Trackingstelle fiir das Neugeborenen-Hor-
screening in Sachsen-Anhalt ibermittelt.

Als Trackingzentrale fiir das Neugeborenen-Hor-
screening (landerspezifisches Screeningzentrum) fun-
giert das Fehlbildungsmonitoring Sachsen-Anhalt in
Zusammenarbeit mit dem Zentrum fiir Neugeborenen-
screening in Sachsen-Anhalt bereits seit dem Jahr 2006.

Die Richtlinie zum Neugeborenen-Hoérscreening regelt,

dass bei Risikokindern fiir angeborene Horstérungen

das Horscreening mittels AABR erfolgen soll.

Folgende Ubersicht informiert auszugsweise iiber még-

liche Indikationen zur Durchfithrung einer AABR auf-

grund eines erhohten Risikos fiir Horstérungen (modifi-

ziert nach JCIH 2008):

- positive Familienanamnese hinsichtlich Hérstérungen

- klinischer Verdacht auf Horstérung/Taubheit

- Frihgeburtlichkeit, Geburtsgewicht unter 1.500 g

- neonatale Intensivbetreuung (> 2 Tage)

- Hyperbilirubindmie (Austauschtransfusion)

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

- peri- und postnatale Hirnblutungen, Odeme

- intrauterine Infektionen

- kulturpositive postnatale Infektionen assoziiert mit
erhéhtem Risiko fiir Horverlust

- kraniofaciale Anomalien

- syndromale Erkrankungen mit Horverlust

- neurodegenerative Erkrankungen oder sensomotori-
sche Neuropathien

- aulerliche Auffalligkeiten, die auf eine syndromale
Erkrankung hinweisen kénnen, die mit einer Horst6-
rung vergesellschaftet ist (z. B. weile Haarstrdhne)

- APGAR-Werte von 0-4 in der 1. Minute und 0-6 nach
5 Minuten
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Die Screening-ID, die als Voraussetzung fiir das Tracking
zum Horscreening dient, wird ebenfalls von mehreren
Hebammen genutzt. Somit wird auch fur die durch sie
betreuten Kinder (z. B. Hausgeburten) das Neugebore-
nen-Horscreening-Tracking ermdglicht.

Die folgende Tabelle auf Seite 86 gibt einen Uberblick
Uber die einzelnen Geburtskliniken und die Geborenen-
zahlen von Kindern mit einer Screening-ID.
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Geburtskliniken in Sachsen-Anhalt und Anbindung an das Neugeborenen-Horscreening-Tracking (sortiert nach Ort)

Im Jahr 2023 wurde insgesamt 13.039 Neugeborenen Weiterhin gehen Angaben zu 158 Kindern, die z. B. per
nach der Geburt in einer Geburtsklinik in Sachsen-Anhalt Hausentbindung oder im Geburtshaus geboren wurden,
eine Screening-ID zugeordnet und der Trackingstelle die in die Auswertungen mit ein. Diese Kinder erhielten
Daten ubermittelt ebenfalls nach der Geburt eine Screening-ID (z. B. durch
Daraus ergibt sich fiir diese Kinder die Moglichkeit des die betreuende Hebamme).
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Trackingaufwand

Das Tracking des Neugeborenen-Horscreening erfordert
einen umfangreichen organisatorischen und personellen
Aufwand. Dies beginnt bereits in den Geburtskliniken mit
der Dokumentation der Hortestergebnisse, die an das
Fehlbildungsmonitoring per Post oder per Fax tbermit-
telt werden.

Im Fehlbildungsmonitoring erfolgt dann kontinuierlich
die Dateneingabe in eine spezielle Trackingdatenbank.
Insgesamt erhielten wir im Jahr 2023 Meldungen von
89 Einsendern.

Kinder mit Screening-ID und Anzahl Befundeingdnge

Januar 1.109 2.417

Marz 1.109 1.958

Mai 1.132 1.301

Juli 1.221 1.422

September 1.169 1.464

November 1.062 1.342

gesamt 13.197 17177

Ergebnisse (Stand: Oktober 2024)

In die Auswertungen zum Neugeborenen-HoOrscreening
2023 gehen alle Befunde ein, die an die Trackingstelle
fur das Neugeborenen-Horscreening fiir Kinder aus dem
Geburtsjahr 2022 gemeldet wurden:

Von den 13.197 Kindern mit Screening-ID hatten 10.616
Kinder ein unauffalliges Neugeborenen-Horscreening.
Bei 2.581 Kindern war dieser erste Hortest kontrollbe-
diirftig bzw. es wurde kein Neugeborenen-Horscreening
in der Geburtsklinik durchgefiihrt (gilt ebenfalls als kon-
trollbediirftig). Die Griinde fiir eine Nichtdurchfiihrung
des Hortests sind vielfaltig, dazu gehéren z. B. die am-
bulante Geburt bzw. die vorzeitige Entlassung aus der
Geburtseinrichtung, die Verlegung des Kindes in eine
andere Klinik oder ein defektes Gerat.

Die Kontrolluntersuchung der 2.581 Kinder ergab bei
1.884 Kindern ein unauffilliges Ergebnis. Die restli-
chen 697 Kinder hatten weiterhin ein kontrollbediirfti-
ges Ergebnis.

Von diesen 697 Kindern erhielten 249 Kinder eine ab-
geschlossene padaudiologische Konfirmationsdiag-
nostik. 216 Kinder haben unserer Kenntnis nach keine
Konfirmationsdiagnostik erhalten und gelten als lost
to follow-up. In 18 Fallen wurden die weiteren Unter-
suchungen von den Eltern verweigert.

Die tabellarische Ubersicht zeigt, wie viele Neugebore-
ne pro Monat eine Screening-ID erhielten und wie viele
Befundeintrage pro Monat in die Tracking-Datenbank er-
folgten.

Ersichtlich wird, dass aktuell pro Monat mit durch-
schnittlich 1.431 Meldungen zu rechnen ist, wobei fiir
einige Kinder Mehrfachbefunde registriert werden (z. B.
aus der Geburtsklinik, Kinderklinik, HNO-Klinik, aus einer
HNO-Arztpraxis, Kinderarztpraxis oder von den Eltern).

Um das Tracking zu gewahrleisten, wurden fiir die Neu-
geborenen des Jahres 2023 insgesamt 2.513 Briefe bzw.
Fax-Anfragen (ein bis maximal elf Briefe/Faxe pro Kind)
verschickt. Bezogen auf alle Kinder mit Screening-ID ent-
spricht dies durchschnittlich 0,19 Briefe pro Kind.

In der Tracking-Software werden auBerdem Telefonate
mit den Eltern/Personensorgeberechtigten der Kinder
bzw. mit den behandelnden Arzten/Praxen/Kliniken so-
wie Bearbeitungsnotizen protokolliert. Fiir im Jahr 2022
geborene Kinder mit Screening-ID wurden Insgesamt
1.448 Telefonate bzw. Protokollnotizen im Rahmen
der Tracking-Malnahmen dokumentiert (durchschnitt-
lich 0,11 Telefonate/Protokolle pro Kind).

Bei 148 Kindern wurde kein Screening durchge-
fuhrt (keine Elternreaktion auf schriftliche Nachfragen)
und bei 17 Kindern befindet sich der Status noch in
Abkldrung, d. h. die Untersuchungen waren im Ok-
tober 2024 noch nicht abgeschlossen bzw. der Tra-
ckingprozess dauert noch an. Fir 49 Kinder musste
die Nachverfolgung seitens der Trackingstelle ohne
Ergebnis beendet werden, da die Eltern nicht kontaktiert
werden konnten oder die Kinder verstorben waren.

Insgesamt konnte bisher bei 262 Kindern des Geburts-
jahrgangs 2023 die follow-up-Untersuchung (Konfir-
mationsdiagnostik) abgeschlossen werden. Neben
den 249 Kindern, die ein kontrollbedurftiges Ergebnis
hatten, sind darunter auch 13 Kinder mit unauffalligem
Erstscreening. Diese 13 Kinder erhielten méglicherweise
aufgrund bestehender Risikofaktoren eine follow-up-
Untersuchung.

Im Rahmen der Konfirmationsdiagnostik konnte bei 239
Kindern eine Horstorung ausgeschlossen werden.
Bei 23 Kindern wurden Hoérstorungen diagnostiziert
(13 x beidseitige und 10 x einseitige HOrstérung) und
eine entsprechende Therapie eingeleitet. Beispielsweise
wurden unserer Kenntnis nach 12 Kinder mit Horgera-
ten versorgt (8 x Horgerdte beidseitig, 4 x Horgerdt ein-
seitig).
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