Baden-\Wﬁrttmberg
U N |V E R S | TATS MINISTERIUM FUR SOZIALES, GESUNDHEIT UND INTEGRATION
KLINIKUM
HEIDELBERG

Tracking der Horscreening-Ergebnisse
Grundzuge

Marius Hornisch, M.Sc.

Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin
Dietmar-Hopp-Stoffwechselzentrum
Universitatsklinikum Heidelberg

UK
HD)



1

Inhalt

» Definition Tracking
» Verfahren

» Datenerhebung
» Zusammenfassung

07.10.2024 | Marius Hornisch, M.Sc.
Zentrum fir Kinder- und Jugendmedizin | Dietmar-Hopp-Stoffwechselzentrum

UK
HD)



2

Definition Tracking fir die UNHS Trackingzentrale BW

* 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

Pati
atienten Baden-Wiirttemberg

B B

QiG BW

Neugeborenen-Hdrscreeningzentrale
Baden-Wiirttemberg
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Verfahren | Trackingsturkturen

Kontaktaufnahme mit Sorgeberechtigte(n) &

(
Konfirmationsdiagnostik
/ 1 Riickmeldung
Krankenhaus (Sorgeberechtigter)
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m fehlende Erstmessung
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Kontroll- oder Erstmessung

Rlickmeldung

Mitteilung des Befundes

Kinderarzt

/ HNO (Sorgeberechtigter)

J

Riickmeldung an die Trackingzentrale {auch Zwischenergebnis)

Q O OO0 O

Krankenhduser Gibermitteln monatlich die
UNHS Datensatze an die QiG BW.

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

Versand des Erstbriefes. Bei Nichtrickmeldung
werden zwei Erinnerungen im Abstand von 2 u.
3 Wochen verschickt; anschliefend Telefonate.

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

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

Postalisch |
mit beigelegtem Riickmeldeformular

P59

UNIVERSITATSKLINIKUM
Raden Wirttemberg 'HEIDELBERG,

Neugsbaranan Horscraening Rilckmeldeformular

Trackingzentrale Bacen-Wiurttemberg

Ditrar-Hopp Stoffwechselzentium

Im Naueaheimer Feld 669 WA OO AT
el [P i b ek o
69120 Helcelberg

Bitte halten Sie fur Ruckfragen Ihra Ticketnummer bereit. Diese finden Sie.
im Anschreiben und auf dem Rucksendeformular aben rechts.

Ticketnummer
XXXXXX-XXXX

01.01.2024

Name, Vorname

‘Vormame und Nachname des Kindes gevoren am
Erst-umersuchung
TEME cas A" 1 oA crEn 3 sty
T O (=P8 O s Ot
et O O rsces b O rees e
oatum S 3 st
Kontroll-Untarsuchung
AFR; AT P
‘beldsong unautatig kortrollbedortia
e o0 O s onr O res e
Gatum St 4 s
- ]
b 12 Leoer et
affile
eromus O O eetmsc ke on
Ostum o 3 Lusesten
Untorsuchunguergebrises und gat. erforcersche Thecspis
mit don Efterbasprocnen
e Ostum St Lz

Fiir die Ergebniseingabe
Bitte teilen Sie hei im bitte
Termin Uber das Kontaktformular mit.

scannen.

[
o

T ———
e in
112 e

AT T 1
¢ g s Bt

Kontaktformular |

Willkommen Uber uns Neugeborenenscreening Stoffwechsellabor

VWETDELAVECKE BENULLL.

Weitere Informationen finden sie HIER —

Ein Formular fir den Sammelupload fiir Arztpraxen und Krankenhauser von

Kantrolluntersuchungen fiir das Tracking im Hérscraening HIER —

-Mail-A

e wird abgefragt, damit Sie eine Bestitigung lhrer Ubermittlung eine E-Mail-
Adr

geben.

se erhalten. Falls sie dies nicht wiinschen, kénnen Sie uns gerne ein Feedback hierzu

KONTAKTFORMULAR

NACHNAME DES KINDES *

VORNAME DES KINDES *

GEBURTSDATUM DES KINDES.

2 |

NAME DER ELTERN / SORGEBERECHTIGTEN *

NHS Trackingzentrale BW

Verschlisselte Verbindung tiber PC oder Smartphone

Forsct
0814 RN T 6%%e
7 &  wwwklinikum.uni-heidelberg.de ()
Dietmar-Hopp- Q =
Stoffwechselzentrum
SUCHE MENU

¢ Infermationen fiaden sic HIER —

KONTAKTFORMULAR

NACHNANE DES KINDES *

VORNAME DFS KINDES *

GERURTSDATUM DES KINDES

=]

NAME DER ELTERN / SORGEBERECHTIGTEN *

BILDUPLOAD (RUCKSENDEFORMULAR, U-HEFT

SF\@W BEFUND DES ARZTES]
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Datenerhebung | 2020 bis 2024

Datenlieferung Trigger-Datensatze an die Trackingzentrale
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Trigger-Datensatze

2020 2021 2022 2023 2024""
5 12.559 5 13.998 5 12.179 5 11.788 5 4.876™
$1.046 ?1.166 $1.014 ?982 ?696" e Stand: 032024
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Gesamte Trackingdauer nach Jahren

55+7,2W
1)
202 \-416
6,2+8,3W.
7,2+12,0W.
9,0+12,3 W.
2020 [N
0 4 8 12 16 20 24
Wochen
M bis Import Trackingdauer bis 12. Lebenswoche Trackingdauer nach 12. Lebenswoche

Abkrz: W. = Wochen
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Datenerhebung | 2019 bis 2023

78,9 % &
120000 63,0 % 77,7% A 79.3% A
0
100000
I —
80000 / =0 °
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o —— =0
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—o—UNHS —e—Geburten im KH —e—Triggerdatensatze Stand: Q1 2024
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Riucklauf und Einstellung Faxversand

21,9%

S0 20,8% 20,0% 64,7% 63,2%
- I I l
0% . -
2020 2021 2022 2023 2024%*
* ¥R
H telefonisch elektronisch  ® postalisch bis Q2 2024

Seit dem 01.09.2024 kein Faxversand mehr moglich
Grinde: - Datenschutzrechtliche Bedenken seit VolP
- Riicklauf Fax gesunken um -50% (2023) u. -87% (2020)
v’ Alternative tGber Sammelupload auf der Homepage.
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Zusammenfassung

v/ Erhéhung der Vollstandigkeit
« Uber 84% der Geburten werden erfasst. (jahr 2023)
‘/ Senkung der Trackingdauer bis Fallabschluss
 75% der Trigger-Datensatze werden nach 12 Wochen abgeschlossen.
* 63% der Rickmeldungen elektronisch. (stand: Q2 2024
\/ Abbildung der Vollstandigkeit von Ubermittelten Horstorungen
* Insgesamt Uber 730 Horstérungen dokumentiert. (stand: @3 2024
* ImJahr 2023 wurden bisher 161 Horstorungen dokumentiert
* Inzidenz 2,0:1000
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