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2

Definition Tracking

* Die aktive Nachverfolgung von auffalligen und nicht gescreenten Kindern.

e Ziel ist es den Kindern eine zeitnahe und fachgerechte Nachuntersuchung zu
ermoglichen.

e QualitatssicherungsmalBnahme fir den Screeningprozess.
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Verfahren | Trackingstrukturen

NHS Trackingzentrale

Patienten u
atiente Baden-Wiirttemberg

B B

QiG BW

Neugeborenen-Hdrscreeningzentrale
Baden-Wiirttemberg
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Verfahren | Trackingstrukturen

Patienten

i

NHS Trackingzentrale
Baden-Wiirttemberg

KL
if

QiG BW

1

Krankenhduser Gibermitteln monatlich die
UNHS Datensatze an die QiG BW.
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Verfahren |Trackingstrukturen

Krankenhduser Gibermitteln monatlich die
UNHS Datensatze an die QiG BW.

@

Krankenhaus
> = %
Geburt ﬂ_-ﬂ QiG BW schickt die kontrollbedirftigen und
9 fehlenden Erstmessungen an die Trackingzentrale.
Ubermittlung 9 Diese werden als Trigger-Datensatze bezeichnet.

Patienten der Datensétze + NHS Trackingzentrale

- Baden-Wiirttemberg
. . ﬁ ] I
LiL

QiG BW

UK
HD
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Verfahren | Trackingstrukturen

©

Krankenhduser Gibermitteln monatlich die
UNHS Datensatze an die QiG BW.

@

Krankenhaus
> =
Geburt -EE_ %ﬂ. QiG BW schickt die kontrollbediirftigen und

9 fehlenden Erstmessungen an die Trackingzentrale.

Ubermittlung 9 Diese werden als Trigger-Datensatze bezeichnet.

bationten der Datensédtze ! okontrollbedUrftige . NHS Track_!ngzentrale
PP fehlende Erstmessung Bade"'wmemberg 9 Versand des Erstbriefes. Bei Nichtriickmeldung
o o > RN werden zwei Mahnungen im Abstand von 2
mw#w ﬁ L Wochen verschickt; anschlieBend Telefonate.
QiG BW

UK
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Verfahren | Trackingstrukturen

Kontaktaufnahme mit Sorgeberechtigte(n) &
f

Krankenhduser Gibermitteln monatlich die
UNHS Datensatze an die QiG BW.

Krankenhaus

» AH
> g
Geburt =5

Ubermittlung 9
v der Datensdtze o
4 k

Patienten A ontrollbed(rftige u.

= fehlende Erstmessung Baden-Wiirttemberg Versand des Erstbriefes. Bei Nichtriickmeldung
mﬁ ﬁ ﬁ Y 9 werden zwei Mahnungen im Abstand von 2

QiG BW schickt die kontrollbedirftigen und
fehlenden Erstmessungen an die Trackingzentrale.
Diese werden als Trigger-Datensatze bezeichnet.

NHS Trackingzentrale

A J

Wochen verschickt; anschlieBend Telefonate.
QiG BW

Die Sorgeberechtigten melden das Ergebnis
(auch Zwischenergebnis) zuriick. Dies kann auch
durch die behandelnden Arzte direkt geschehen.

0O K
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Verfahren | Trackingstrukturen

Postalisch | Kontaktformular |
mit beigelegtem Riickmeldeformular . Verschliisselte Verbindung iber PC oder Smartphone

B NEWSROOM & INTERNATIONAL PATIENTS

Q

Willkommen Uber uns Neugeborenenscreening Stoffwechsellabor UNHS Trackingzentrale BW Forschung und Lehre

UNIVERSITATSKLINIKUM
BadenWorttcmberg ”EWE“G)
S, ) s i v ) 0814 o N 60%E
Sie konnen das Riicksendeformular, eine Kopie von Seite 8 des gelben Kinder-

7 &  wwwklinikum.uni-heidelberg.de ()

Neugebaranen Horscrosning Rilckmeldeformular Untersuchungsheftes (U-Heft) oder den Befund des Arztes gerne Giber dieses

Trackingzentrale Baden-\ilirttemberg

Dietrtr-Hopp-Stoffwechselzentrun Uit Kontaktformular an uns schicken. Dietmar-Hopp- =
e i o TR ietmar-Hopp a =

b

gl | e stoffwechselzentrum

69120 Heicelberg

Bitte halten Sie fur Ruckfragen Ihre Ticketnummer bereit. Diese finden Sie
im Anschreiben und auf dem Rucksendeformular oben rechts. ;;‘;:;‘;(’;(M;XXX

SUCHE  MEN(

Die Verbindung ist verschliisselt und erfilllt alle Anforderungen fiir eine sichere

HIER —

nfermationen finde

Datentibertragung. Die Daten, die Sie eintrage: alls

verden nur zur Datenverarbeitung d

verwendet und v rhalb der

en entsprechend der Datenschutzrichtlinien der DSGVO i
Frist wieder geldscht. Die Daten werden nicht an Dritte weitergegeben und nicht fir KONTAKTFORMULAR
Name, Vorname 01.01.2023 E e
Vorname und Nachname des Kindes geboren am Werbezwecke genutzt NACHNAME DES KINDES *
— o | |
TR Cdt S8R 1hoE3 e 3Lamnitagen Weitere Informationen finden sie HIER —
o e VORNAME DFS KINDES *
o O rscwss o O irvmsoar ‘
osmm e i i

KontralkUntorsichung KONTAKTFORMULAR

S ” GERURTSDATUM DES KINDES
P O ewson O s AT o T ‘ o ‘

Oatum St . itarsitr ‘ ]
Weltefutrende Kontroll-Untersuchung NAME DER ELTERN / SORGEBERECHTIGTEN *
Peen s e S o8 e i
VORNAME DES KINDES * ‘ ‘
eremis O O whascn Minkss one :
BILDUPLOAD {RUCKSENDEFORMULAR, U-HEFT
Untarsuchungsegebréess und ga. srorderiche Theetiks
mit den Eltembespracnen Dk GEBURTSDATUM DES KINDES 3|
m s e

S @ R BEFUND DES ARZTES]

NAME DER ELTERN / SORGEBERECHTIGTEN *

‘ <

Fiir die Ergebniseingabe
Bitte teilen Sie im bitte
Termin Uber das Kontaktformular mit, iy

N ——

ewtin
[
iE

BILDUPLOAD (RUCKSENDEFORMULAR, U-HEFT SEITE 8 ODER BEFUND DES ARZTES)
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Verfahren | Trackingsturkturen

Kontaktaufnahme mit Sorgeberechtigte(n) &
f

confirmationsdi ik Krankenhduser Gbermitteln monatlich die
onrirmationsdiagnosti xq o .
a Y Riickmeldung UNHS Datensatze an die QiG BW.
Krankenhaus (Sorgeberechtigter)
> o % i @ 7777777777 :
Geburt ﬂ_-ﬂ =27 ﬂ | QiG BW schickt die kontrollbediirftigen und
Pidaudiologie : fehlenden Erstmessungen an die Trackingzentrale.
Ubermittlung 9 ’ Diese werden als Trigger-Datensatze bezeichnet.
Patie::ten der Datensétze + ’ libedirfti NHS Trackingzentrale
- onirobectinitize U. - gaden-Wiirttemberg Versand des Erstbriefes. Bei Nichtriickmeldung

fehlende Erstmessung

i B -

QiG BW

v

werden zwei Mahnungen im Abstand von 2
Wochen verschickt; anschlieBend Telefonate.

Die Sorgeberechtigten melden das Ergebnis
(auch Zwischenergebnis) zuriick. Dies kann auch
durch die behandelnden Arzte direkt geschehen.

S ——»
>
P

Kontroll- oder Erstmessung

Rlckmeldung
(Sorgeberechtigter)

Die Trackingzentrale meldet monatlich die
abgeschlossenen Tracking-Datensatze an die
QiG BW zuriick.

UK
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Datenerhebung | 2019 bis 2023

Datenlieferung Trigger-Datensatze an die Trackingzentrale

Félle

2000

D742 ?1.046 ?1.166 ?1.014 @955

1500

1000

=1l th \ ||| Il ||I||I|\||I|
Rin

\’Z} @'b @Q \0 (,)Q/Q $0 \’b @’b @lb \\) (,)Q;Q $0 \’b @'b \\) (_)Q;Q $0 \’b @’b ®® \0 (,)Q/Q $0 \’b @'b \0 (_)QQ

o

o

2019 w2020 w2021 w2022 w2023

Trigger-Datensatze

2019 2020 2021 2022 20231

S 8.904 S 12.559 S 13.998 $12.179 S 7.644

@ 742 ?1.046 ?1.166 ?1.014 @955 ~ Wsesasan |
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Datenerhebung | Datensatze 2021 vs. 2022

2021 2022
7,1% 6,3%

4

8,0% 7,9%
0,4% ‘ 0,5%

fehlende Informationen zur Erstmessung
m kontrollbedirftige Erstmessung
M storniert
unauffallig Stand: Q3 2023

2021
388.000

ca.79,0%

2022
381.000

ca.79,5%

UNHS Datensatze von
den Krankenhauser

Neugeborene in
Baden Wiirttemberg

UNHS Datensatze von
den Krankenhauser

Neugeborene in
Baden Wiirttemberg
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Datenerhebung | Trackingdauer

Gesamte Trackingdauer nach Jahren

53+5,2W.
2023*
6,2 +8,3W.
2022 -
7,2 +12,0 W.
2021
9+12,3 W.
2020 I
0 4 8 12 16 20 24
Wochen
B bis Import

Trackingdauer bis 12. Lebenswoche
Trackingdauer nach 12. Lebenswoche

*Stand: Q3 2023

ab 2022

Erneuter
2 Wochen Briefversand

v 2x Mahnungsbriefe
v’ 1x Zusatzbrief

2020 bis 2021

Erneuter
4 Wochen Briefversand

v’ 2x Mahnungsbriefe
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Aufwand u. Ricklauf | Aufwand

Tracking-Datensatze Aufwand

20.000
15.000
10.000

5.000

Anzahl der aktiven Aktionen

2020 2021 2022

M Erstbriefversand Mahnungsbriefe ausgehende Telefonate

so viele Briefe wie Trigger-

D (@) p p e |t Datensatze werden verschickt.

so viele ausgehende Telefonate
Do ppe It in 2022 gegeniiber 2020 u. 2021

e 2022:

Briefversand alle 2 Wochen
* 2020 bis 2021:

Briefversand alle 4 Wochen

UK
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Aufwand u. Ricklauf | Ricklauf

Tracking-Datensatze Ricklauf

6.000
C
Q
2 5.000
=]
S
Q
€ 4.000
ava
(&)
P}
< 3.000
Q
©
G 2.000
N
C
<C
o I I I I
0

2020 2021 2022 2023*

Telefon (eingehend) M postalische Rickmeldung ™ elektronische Rickmeldung

* Stand: Q3 2023

Vergleich Q1-Q3
im Jahr 2022 u. 2023 normiert

+3O 1 % Elektronische

Rickmeldung

- 47 % Telefon eingehend

+ 38 % Rucklauf erhalten
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Aufwand u. Rucklauf

Anzahl der Aktionen

40.000

30.000

20.000

10.000

Aufwand
mmmm Abgeschlossene Falle

Tracking-Datensatze Aktionen

2020 2021 2022

Rucklauf

--@-- Aktionen pro Kind und Jahr

60 . OOO Aktionen pro Jahr notwendig

Aktionen sind durchschnittlich
5 pro Kind notwendig (2022)

30.11.2023
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Ergebnisse | Tracking-Datensatze

Tracking-Datensatze abgeschlossen

15.000 120% @Gemittelt Giber die Jahre
mmmmmmmSSSSSSmsssoooosooooo- 100% 2020 bis 2022 normiert
10.000 - 80%

0 Nach 12 Wochen
60% 75 A) abgeschlossen

5.000 40%
Gemittelt Uiber die Jahre 2020 bis 2021 normiert
I 20%
Gehen in das Telefonat
0 llll---___lo% 25%

(nach 12 Wochen)

Anzahl der Trigger-Datensatze

12 16 20 24 28 32 36 40 44 48 52 >52
Wochen [W] Im Jahr 2022
B 2020 w2021 2022 ===-- Gesamt KUM [%]

o) Gehen in das Telefonat
40 A) (nach 6 Wochen)

UK
HD

16 30.11.2023 | Marius Hornisch, M.Sc.
Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin | Dietmar-Hopp-Stoffwechselzentrum



17

Erge

Normiert auf die Anzahl
der UNHS-Datenséatze

bnisse | Lost-to-follow-up

Tracking-Datensatze Lost-to-follow-up

3,0%
20% o ee=mmTTT

1,0% -7

s
’I
rd
'd
’f
gl lllllllllll
0,0% e

4 8 12 16 20 24 28 32 36 40 44 48 52 >52
Wochen [W]

I 2020 . 2021 2022  ===-- Kumulativ

Gemittelt liber die Jahre
2020 bis 2022 normiert

o) der UNHS-Datensatze

2; 5 A) gehen LTFU
o) der Trigger-Datensatze

1 6 A) gehen LTFU

* 11% im Telefonstatus
* 5% unvollstandige Stammdaten
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Ergebnisse | HOrstorungen

Anzahl der Gibermittelten Hérstérungen

Tracking-Datensatze bestatigte Horstorungen
80

60
Inzidenz 1,6:1000"

40

20IiIII
0 IIIIII.II
4 8

16 20 24 28 32 36 40 44 48 52 >52
Wochen [W]

m 2020 m 2021 2022

* Bezogen auf die UNHS Datenséatze der QiG BW von (2020 — 2022)

2020 bis 2022

5 8(y Der Horstorungen werden nach
O der 12 Woche tibermittelt

388 Horstérungen tbermittelt

Gemittelt Uber die Jahre 2020 bis 2022

(y Horstérungen

Werden spater als ein Jahr zuriickgemeldet
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Zusammenfassung

v/ Erhéhung der Vollstandigkeit
* Knapp 80% der Geburten werden erfasst. pahr 2022
‘/ Senkung der Trackingdauer bis Fallabschluss
 75% der Trigger-Datensatze werden nach 12 Wochen abgeschlossen.
« Uber 40% der Riickmeldungen elektronisch. (stand: a3 2023)
\/ Senkung der LTFU-Rate (Lost-to-follow-up)
* Etwa 16% der erhaltenen Trigger-Datensatze gehen verloren (LTFU).
\/ Abbildung der Vollstandigkeit von tibermittelten Horstorungen
* Insgesamt Uber 575 Horstorungen dokumentiert. (stand: @3 2023)
* Inzidenz 1,6:1000

UK
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