Tracking fiir das Neugeborenen-Horscreening

Was passiert mit den Daten?

Die Geburtsklinik {ibermittelt die oben beschriebenen Daten
verschliisselt an die Qualitdatssicherung im Gesundheitswesen
Baden-Wiirttemberg GmbH (QiG BW GmbH, vormals GeQiK) in
Stuttgart. Nur wenn die von der Geburtsklinik tbermittelten
Untersuchungsergebnisse lhres Kindes kontrollbediirftig sind
werden die oben beschriebenen Daten von der QiG BW GmbH
verschliisselt an die Trackingzentrale des Neugeborenen-
hérscreening in Heidelberg ibermittelt.

Die von der QiG BW GmbH ibermittelten persdnlichen Daten der
Mutter und des Kindes werden ausschlieBlich zur Kontaktauf-
nahme (Briefe, Telefonate) mit ihnen, im Rahmen des Tracking-
verfahren verwendet. Die oben genannten personlichen Daten
werden zu keinem anderen als den genannten Zwecken ver-
wendet oder ausgewertet und nicht an unbefugte Dritte weiter-
gegeben.

Zugang zu diesen persdnlichen Daten haben nur die berechtig-
ten Mitarbeiter der QiG BW GmbH sowie der Trackingzentrale in
Heidelberg. Die Mitarbeiter unterliegen selbstverstandlich der
Schweigepflicht.

Nach Abschluss des Trackings werden die Untersuchungser-
gebnisse der Konfirmationsdiagnostik (Bestatigungsuntersu-
chung) des Kindes an die QiG BW GmbH verschliisselt zuriickge-
fiihrt. Siehe dazu die nachfolgende Grafik:
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Die personenidentifizierenden Daten der Mutter und des Kindes
werden 12 Monate nach Beendigung des Trackings in der Tra-
ckingzentrale in Heidelberg geldscht. Die Loschung der pseudo-
nymisierten Daten in der

QiG BW GmbH sowie der Trackingzentrale in Heidelberg erfolgt
dann 10 Jahre nach Abschluss des Trackings.

Sie haben jeder Zeit das Recht, von den Verantwortlichen Aus-
kunft tiber die von Ihrem Kind gespeicherten personenbezoge-
nen Daten zu verlangen (s.u.). Ebenfalls kénnen Sie die Berich-
tigung unzutreffender Daten sowie die Loschung der Daten oder
die Einschrankung deren Verarbeitung verlangen.

Die Teilnahme ist freiwillig und wird von den gesetzlichen Kran-
kenkassen sowie dem Land Baden-Wiirttemberg getragen. Das
bedeutet fiir Sie, dass das Tracking ebenso wie das Horscree-
ning kostenlos ist.

Daher empfehlen wir Ihnen diesen kostenlosen Service lhrem
Kind fiir einen guten Start ins Leben zugutekommen zu lassen.

Neugeborenen Horscreening
Trackingzentrale Baden- Wiirttemberg
Dietmar-Hopp-Stoffwechselzentrum
Heidelberg

Im Neuenheimer Feld 669 UNIVERSITATS
69120 Heidelberg KLINIKUM
HEIDELBERG

Tel: 06221 - 56 6315
Fax: 06221 — 56 6532
E-Mail: neugeborenen.hoerscreening@med.uni-heidelberg.de

https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/Tracking-
Neugeborenenhoerscreening.144070.0.htm

Weitere Informationen zur Datenerhebung und —verarbeitung
innerhalb der QiG BW GmbH erhalten Sie unter:

www.qigbw.de
E-Mail: datenschutz@qigbw.de

Tracking-Neugeborenen-
Horscreening wird gefordert durch
Das Ministerium fiir Soziales und
Integration aus Mitteln des
Landes Baden-Wiirttemberg
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Warum ist ein Horscreening sinnvoll?

Von 1000 Kindern kommen 2-3 mit einer behandlungs-bediirftigen
Horstorung zur Welt. Eine nicht friihzeitig diagnostizierte Schwerhorig-
keit kann sich auf die gesamte Entwicklung negativ auswirken: Neben
einer gestorten Sprachentwicklung kann die psychosoziale und intellek-
tuelle Entwicklung beeintrachtigt werden. Vor allem die ersten Lebens-
monate sind fiir das Horen von entscheidender Bedeutung. Je langer der
Horverlust unentdeckt bleibt, desto schwieriger wird es fiir das Kind,
den Riickstand in der Sprachentwicklung aufzuholen. Erkennt man die
Horstorung sehr frith, so kann man dem Kind heute durch moderne
Horgerate-Technologie und friihe Férderung den Start ins Leben wesent-
lich erleichtern.

Wie wird das Neugeborenen-Horscreening durchgefiihrt?
Das Horvermogen eines Neugeborenen kann mit zwei Messver-
fahren tiberpriift werden:

Otoakustische Emissionen (OAE)

Bei der Messung wird ein Ohrstopsel mit einer kleinen Sonde vorsichtig
in den dufleren Gehdrgang eingefiihrt. Diese gibt ein leises ,,Klick“-
Gerdusch ab, auf welches die im Innenohr liegenden Sinneszellen mit
Schwingungen reagieren, die als Antwortgerausch mit einem Mikrofon
an der Sonde gemessen werden kénnen. Ist diese Antwort vorhanden,
funktionieren Mittelohr und Hérschnecke.

Automatisierte Hirnstammaudiometrie (AABR)

Bei dieser Untersuchung wird die Reaktionen des Gehirns auf einen
Sondenton gemessen. Dazu werden auf Stirn, Nacken und Wangenkno-
chen kleine Elektroden aufgeklebt oder die Messung erfolgt tiber die im
Screeninggerdt integrierten Elektroden. Wie bei der OAE Messung wer-
den leise ,Klick“- Gerdusche an das Ohr gesendet. Uber die Elektroden
wird gemessen, ob die Schallwellen als elektrische Impulse an das
Gehirn geleitet und verarbeitet werden. Ist diese Reaktion messbar, sind
Mittelohr, Horschnecke, Hornerv und unterer Teil der Horbahn funktions-

fahig.

Ist die Untersuchung belastend?

Beim Hérscreening wird fiir Ihr Kind eine dieser beiden Messme-
thoden eingesetzt. Die Untersuchung ist am einfachsten durch-
zufiihren, wenn das Baby getrunken hat und schlédft. Sie dauert
wenige Minuten und ist fiir [hr Baby vollig schmerzlos und in
keiner Weise belastend.

Was bedeutet das Testergebnis beim Horscreening?

Ein unauffalliges Ergebnis bedeutet, dass eine Horstorung weit-
gehend ausgeschlossen ist. Eine Horstorung kann aber auch
erst im Laufe der Entwicklung eines Kindes auftreten, zum Bei-

spiel durch wiederholte Mittelohrentziindungen im Kleinkindal-
ter. Deshalb ist es auch nach einem unauffélligen Testergebnis
wichtig, dass Sie als Eltern bei lhrem Kind auch weiterhin darauf
achten, ob Ihr Kind gut hort.

Ein auffdlliges oder kontrollbediirftiges Ergebnis erfordert zu-
nachst eine wiederholte Messung am selben Tag oder am
ndchsten Tag in Ihrer Geburtsklinik.

Die wenigsten der als auffallig/ kontrollbediirftig gescreenten
Kinder haben auch wirklich eine Horstérung. Das liegt zum
einen an der Auswertungsmethode, die auf keinen Fall ein be-
handlungsbediirftiges Kind tibersehen will und dafiir die Nach-
untersuchung von letztlich hérenden Kindern in Kauf nimmt und
zum anderen an ,Hindernissen“ bei der Untersuchung von
Neugeborenen (z.B. Kdseschmiere im Gehdrgang oder Frucht-
wasser im Mittelohr). Nur etwa 1 Kind von 30 bis 40 im Scree-
ning auffalligen Kindern hat tatsachlich eine Horstérung.

Wir empfehlen bei einem wiederholt auffilligen Ergebnis in
jedem Fall aber dringend eine Bestatigungsuntersuchung bei
einem Facharzt innerhalb von vier Wochen. Dieser fiihrt weiter-
gehende Untersuchungen durch, die Ihnen Sicherheit tiber das
Horvermdgen lhres Kindes geben, und kann die vielleicht not-
wendigen Behandlungen sofort einleiten.

Konnen Horstorungen bei Neugeborenen behandelt werden?

Wird bei den weiterfiihrenden Untersuchungen eine Neugebore-
nen-Horstorung festgestellt, ldsst sich diese in den meisten
Féllen nicht heilen, aber wirksam behandeln. Die Behandlungen
sind umso wirksamer, je frither sie erfolgen.

Tracking fiir das Neugeborenen-Horscreening

Durch das Tracking (Nachverfolgen) von auffélligen Messergeb-
nissen wird sichergestellt, dass eine Bestatigungsdiagnostik
beim Pddaudiologen rechtzeitig erfolgt.

Dazu kontaktiert die Trackingzentrale die Eltern, um den Stand
der Untersuchungen zu kldren. Das Tracking wird so lange fort-
gefiihrt, bis es zu einem abschlieenden Ergebnis kommt.

Das Tracking ist freiwillig und ergdnzt die seit 2009 durchge-
fiihrte Horscreeninguntersuchung. Fiir die Ubermittlung der
personenbezogenen Daten zu Qualitdatssicherungsmafinahmen
und zum Tracking an die QiG BW GmbH ist die Einwilligung der
Sorgeberichtigen (z.B. Mutter und Vater) zwingend erforderlich.
Damit kann die Behandlung bei einer moglichen Horstérung
friihzeitig begonnen werden.

Datenerhebung und -verarbeitung

Fiir die Durchfiihrung des Trackings im Neugeborenenh&rscree-
ning sind die Angaben zu den personenidentifizierenden Daten
der Mutter und des Kindes eine Grundvoraussetzung. Ohne
diese Angaben und ihre Einwilligung zur Dateniibermittlung
(oder ggf. Personensorgeberichtigter) ist kein Tracking méglich
(gemaB Art. 6 Abs. 1 lit. a DSGVO).

Welche Daten werden erhoben?

Es handelt sich schwerpunkmafig um die erhobenen Untersu-
chungsergebnisse zum Neugeborenenhérscreening (linkes Ohr:
positiv/negativ; rechtes Ohr: positiv/negativ) lhres Kindes und
die personenidentifizierenden Daten der Mutter (Name, Vorna-
me, Adresse, Telefon) und lhres Kindes (Name, Vorname, Ge-
burtsdatum) und falls der Personensorgeberichtigte von der
Mutter abweicht werden die Daten dieser Person (Name, Vor-
name, Adresse, Telefon) ebenfalls erhoben. Der gesamte Daten-
satz  kann auf der Homepage der Geschéftsstelle
(www.qgigbw.de) unter Landesverfahren » QS UNHS BW zum
Beispiel im Dokument zu den Ausfiillhinweisen eingesehen
werden.
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