UNIVERSITATS
KLINIKUM
HEIDELBERG

TRACKING FUR DAS NEUGEBORENEN-HORSCREENING

ELTERNINFORMATION

Liebe Eltern,

dieses Schreiben soll Sie liber eine wichtige Fritherken-
nungsuntersuchung bei lhrem neugeborenen Kind und die
Unterstiitzung einer gemeinsam Initiative der Akteure aus
diesem Bereich bei einem guten Start ins Leben informie-
ren. Sie kdnnen, wenn Sie dies wiinschen von der Tracking-
zentrale unterstiitzt werden, wenn Sie klaren miissen, ob |hr
Kind eine Behandlung eines Horleidens oder Unterstiitzung
bei der Sprachentwicklung bendtigt.

Unter dem Begriff Tracking versteht man die Nachverfol-
gung von Kontrolluntersuchungen im Screening auffalliger
Kinder. Es ist also eine Erganzung der eigentlichen Hor-
screeninguntersuchung und dient der rechtzeitigen Fest-
stellung einer moglichen Horstorung.

Etwa zwei von 1.000 Kindern kommen in Deutschland mit
einer behandlungsbediirftigen Horstérung zur Welt. Ohne
ein Neugeborenen-Horscreening wird bei den meisten Kin-
dern die Schwerhdrigkeit zu spat erkannt. Je langer der Hor-
verlust unentdeckt bleibt, desto schwieriger wird es fiir das
Kind, den Riickstand in der Sprachentwicklung aufzuholen.
Dies kann man heute dem Kind durch Fritherkennung, Friih-
forderung und moderne Horgerdte-Technologie ersparen.
In den ersten Lebenstagen wird daher bei dem Neugebo-
renen das Gehor untersucht. Diese Untersuchung ist vollig
schmerzlos, nicht belastend und kann wéahrend lhr Kind
schléft durchgefiihrt werden.

Das Ergebnis des Horscreenings ist noch keine Diagnose.
Ein unauffdlliges Ergebnis bedeutet, dass eine Horstérung
weitgehend ausgeschlossen werden kann. Ein kontroll-
bedirftiges Ergebnis bedeutet noch nicht, dass Ihr Kind
schlecht hort, sondern dass das Screening-Ergebnis zeit-
nah kontrolliert werden muss. Nur etwa 1 Kind von 30 bis
40 im Screening auffélligen Kindern hat tatsachlich eine
Horstorung.

Um Eltern und Kinder auf diesem Weg zu unterstiitzen, wur-
de eine Screeningzentrale eingerichtet. In der das Land Ba-
den-Wiirttemberg in Kooperation mit dem Universitatsklini-
kum Heidelberg und der Geschaftsstelle Qualitdatssicherung
im Krankenhaus (GeQiK®) ein Tracking fiir das Neugebore-
nen-Horscreening anbietet.

NEUGEBORENENSCREENING
HEIDELBERG

Die Teilnahme ist freiwillig und wird von den gesetzlichen
Krankenkassen sowie dem Land Baden-Wiirttemberg iiber-
nommen. Das bedeutet fiir Sie, dass das Tracking ebenso
wie das Horscreening kostenlos ist. Daher empfehlen wir
lhnen, diesen kostenlosen Service lhrem Kind zu gute kom-
men zu lassen — fiir einen guten Start ins Leben.

Durch das Tracking fiir das Neugeborenen-Hérscreening ist
es besser moglich, lhrem kontrollbedirftigem Kind recht-
zeitig eine Untersuchung beim Pdadaudiologen zu ermogli-
chen. Damit kann die Behandlung bei einer méglichen Hor-
storung friihzeitig begonnen werden und kontrollbediirftige
Ergebnisse kénnen abgeklart werden.

Konnen Horstérungen bei Neugeborenen behandelt
werden?

Wird bei den weiterfiihrenden Untersuchungen eine Neuge-
borenen-Hdérstérungen festgestellt, ldsst sich diese in den
meisten Féllen nicht heilen, aber so wirksam behandeln.

Die Behandlungen sind umso wirksamer, je frither sie erfolgen.
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Datenerhebung und -verarbeitung

Fiir die Durchfiihrung des Trackings im Neugeborenen-Hér-
screening sind die Angaben zu den personenidentfizieren-
den Daten der Mutter und des Kindes eine Grundvoraus-
setzung. Ohne diese Angaben und lhre Einwilligung zur
Dateniibermittlung (oder ggf. Personensorgeberechtigter)
ist kein Tracking méglich.

Welche Daten werden erhoben?

Es handelt sich um die erhobenen Untersuchungsergebnis-
se zum Neugeborenen-Hérscreening (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,
Geburtsdatum) und ggfs. falls der Personensorgeberechtig-
te von der Mutter abweicht werden die Daten dieser Person
(Name, Vorname, Adresse, Telefon) ebenfalls erhoben.

Was passiert mit den Daten?

Die Geburtsklinik tibermittelt die oben beschriebenen Da-
ten verschliisselt an die Geschaftsstelle Qualitatssicherung
im Krankenhaus (GeQiK®) in Stuttgart.

AusschlieBlich wenn die von der Geburtsklinik ibermittel-
ten Untersuchungsergebnisse lhres Kindes kontrollbediirf-
tig sind, werden die oben beschriebenen Daten von der
GeQIK® verschliisselt an die Trackingzentrale des Neuge-
borenenhdrscreening in Heidelberg tibermittelt. Sind die
Untersuchungsergebnisse lhres Kindes unaufféllig werden
keine Daten {ibermittelt. Die Ubermittlung an die Tracking-
zentrale in Heidelberg erfolgt monatlich.

Die von der GeQiK® iibermittelten persénlichen Daten der
Mutter und des Kindes werden ausschlieBlich zur Kontakt-
aufnahme (Briefe, Telefonate) mit lhnen, im Rahmen des
Trackingsverfahren, verwendet. Die oben genannten per-
sonlichen Daten werden zu keinem anderen als den ge-
nannten Zwecken verwendet oder ausgewertet und nicht an
unbefugte Dritte weitergegeben. Zugang zu diesen persén-
lichen Daten haben nur die berechtigten Mitarbeiter der Ge-
QiK sowie der Tracking-zentrale in Heidelberg. Die Mitarbei-
ter unterliegen selbstverstandlich der Schweigepflicht.

Nach Abschluss des Trackings werden die Untersuchungs-
ergebnisse der Konfirmationsdiagnostik des Kindes an die
GeQiK® verschlisselt zuriickgefiihrt. Siehe dazu auch die
nachstehende Grafik.
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Die personenidentifizierenden Daten der Mutter und des
Kindes werden 12 Monate nach Beendigung des Trackings in
der Trackingzentrale in Heidelberg gel6scht. Die Léschung
der pseudonymisierten Daten in der GeQiK sowie der Track-
ingzentrale in Heidelberg erfolgt dann 10 Jahre nach
Abschluss des Trackings. Sie haben jeder Zeit das Recht,
von den Verantwortlichen Auskunft iber die von Ihrem Kind
gespeicherten personenbezogenen Daten zu verlangen
(s.u.). Ebenfalls kénnen Sie die Berichtigung unzutreffender
Daten sowie die Loschung der Daten oder die Einschrdn-
kung deren Verarbeitung verlangen.

Die Verantwortlichen fiir die Erhebung personenbezoge-
ner Daten im Rahmen des Neugeborenen-Horscreening-
Tracking in Heidelberg sind:

Prof. Dr. med. Prof. h.c. mult. (RCH) Georg F. Hoffmann
Tel: 06221 56-4002
E-Mail: georg.hoffmann@med.uni-heidelberg.de

Univ.-Prof. Dr. med. Dr. h. c. Peter. K. Plinkert
Tel: 06221 56-6998
E-Mail: peter.plinkert@med.uni-heidelberg.de

Weitere Informationen zur Datenerhebung und -verarbei-
tung in der Trackingzentrale Heidelberg erhalten Sie unter:
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/Tracking-
Neugeborenenhoerscreening.144070.0.html

Der Verantwortliche fiir die Erhebung personenbezoge-
ner Daten im Rahmen des Neugeborenen-Hé6rscreening-
Tracking in der GeQIK ist:

Dr. med. Ingo Bruder, Arztlicher Leiter
Geschdftsstelle Qualitdtssicherung im
Krankenhaus (GeQiK®)
Birkenwaldstrafie 151

70191 Stuttgart

www.geqik.de

Tel: 0711 25777-46,

Fax: o711 25777-39

E-Mail: bruder@geqik.de

Bei Anliegen zur Datenverarbeitung und zur Einhaltung der
datenschutzrechtlichen Anforderungen kdnnen Sie sich an
folgenden Datenschutzbeauftragten der Einrichtung wenden:

Datenschutzbeauftragte(r)
Universitétsklinikum Heidelberg

Im Neuenheimer Feld 672

69120 Heidelberg

E-Mail: Datenschutz@med.uni-heidelberg.de

Datenschutzbeauftragte(r)
Geschdftsstelle Qualitdtssicherung im
Krankenhaus (GeQiK®)

E-Mail: datenschutz@geqik.de

GeQiK’



Im Falle einer rechtswidrigen Datenverarbeitung haben
Sie das Recht, sich bei folgender Aufsichtsbehdrde zu be-
schweren:

Der Landesbeauftragte fiir den Datenschutz und

die Informationsfreiheit Baden-Wiirttemberg

Postfach 10 29 32

70025 Stuttgart

Kbénigstrafie 10a

70173 Stuttgart

Tel: 0711 615541-0

Fax: o711 615541-15

E-Mail: poststelle@lIfdi.bwl.de

Internet: http://www.baden wuerttem-berg.datenschutz.de

Tracking-Neugeborenen-Hdrscreening
wird gefordert durch das Ministerium
fiir Soziales und Integration aus

Mitteln des Landes Baden-Wiirttemberg

Widerrufsrecht

Die Teilnahme am Tracking des Neugeborenen-Hdorscree-
ning ist freiwillig. Sie kdnnen lhre Einwilligung jederzeit
widerrufen. Eine einfache Nachricht an die Mitarbeiter
Ilhrer Geburtsklinik oder nach Entlassung an die Tracking-
zentrale oder die GeQiK (die verantwortlichen Ansprech-
partner sind oben genannt) ist ausreichend. In diesem Fall
werden samtliche personenbezogenen Daten (inkl. die von
lhnen angegebenen persénlichen Daten zu Ihrer Person und
lhrem Kind/Ihren Kindern) in der Geschéftsstelle Qualitats-
sicherung im Krankenhaus (GeQiK®, Stuttgart) und in der
Trackingzentrale fiir das Neugeborenen-Horscreening in
Heidelberg geloscht. Des weiteren werden die an die Track-
ingzentrale ibermittelten Untersuchungsergebnisse lhres
Kindes ebenfalls geldscht.

Anschrift

Dietmar-Hopp-Stoffwechselzentrum Heidelberg
Tracking-Neugeborenen-Hdrscreening

Im Neuenheimer Feld 669

69120 Heidelberg

Tel: 06221 56-6315

Fax: 06221 56-6532

E-Mail: neugeborenen.hoerscreening@med.uni-heidelberg.de

Baden-Wiirttemberg

MINISTERIUM FUR SOZIALES UND INTEGRATION



EINWILLIGUNGSERKLARUNG
ZUM TRACKING FUR DAS NEUGEBORENEN-HORSCREENING

Wenn Sie bei lhrem Kind zum Tracking fiir das Neugeborenen-Hdrscreening einwilligen,
unterschreiben Sie bitte auf dieser Seite.

Ich habe das Informationsblatt und den Hinweis auf weiterfiihrende Informationen gelesen und wurde zudem miindlich
durch die aufkldrende Person

Herrn/Frau

iber das Ziel und den Ablauf beim Tracking fiir das Neugeborenen-Horscreening ausfiihrlich und verstdandlich aufgeklart.
Im Rahmen des Aufklarungsgesprachs hatte ich die Gelegenheit, Fragen zu stellen. Alle meine Fragen wurden zu meiner
Zufriedenheit beantwortet. Ich stimme der freiwilligen Teilnahme am Tracking fiir das Neugeborenen-Hérscreening zu. Fiir
meine Entscheidung hatte ich ausreichend Zeit. Ein Exemplar des Informationsblatts und der Einwilligungserkldrung habe
ich erhalten.

Mir/uns ist bekannt, dass beim Tracking fiir das Neugeborenen-Horscreening personenbezogene Daten verarbeitet
werden sollen. Die Verarbeitung der Daten erfolgt nach gesetzlichen Bestimmungen und setzt gemaf Art. 6 Abs. 1 lit.

a der Datenschutz-Grundverordnung folgende Einwilligungserklarung voraus: Ich/Wir wurde(n) dariiber aufgeklart

und stimme(n) freiwillig zu, dass die im Rahmen dieser Studie erhobenen Daten, insbesondere Angaben iiber meine
Gesundheit/die Gesundheit meines Kindes zu den in der Informationsschrift beschriebenen Zwecken mit personeniden-
tifizierten Daten dokumentiert und ausgewertet werden. Diese personenidentifizierten Daten werden 12 Monate nach
Beendigung des Tracking geldscht. Die Loschung der pseudonymisierten Daten erfolgt nach 10 Jahren. Dritte erhalten
keinen Einblick in personenbezogene Unterlagen.

ja O Ich/Wir stimme(n) der freiwilligen Teilnahme meines/unseres Kindes an dem Tracking fiir das Neugeborenen-
Nein O Horscreenings zu und der Ubermittlung der personenbezogenen Daten der Mutter und des Kindes an die GeQiK
und Trackingzentrale Heidelberg. Ich/Wir wei3/wissen, dass ich/wir diese Zustimmung jederzeit schriftlich oder
mindlich, ohne Angabe von Griinden und ohne Nachteile fiir die weitere medizinische Ver-sorgung meines/un-
seres Kindes, widerrufen kann/kénnen.

geb. am
Name des Kindes
Ort, Datum Name, Vorname Mutter (oder der/des Sorgeberechtigten in Druckschrift)
Unterschrift der/des Sorgeberechtigten
Ort, Datum Name, Vorname Vater (oder der/des Sorgeberechtigten in Druckschrift)

Unterschrift der/des Sorgeberechtigten

Aufkldrende Person:

Der Patient wurde von mirim Rahmen eines Gesprachs tiber das Ziel und den Ablauf beim Tracking fiir das Neugebo-
renen-Horscreening sowie tiber die Risiken aufgeklart. Ein Exemplar des Eltern-Informationsblattes und der Einwilli-
gungserkldrung habe ich dem Patienten ausgehandigt.

Ort, Datum Name, Vorname der aufkldrenden Person Druckschrift

Unterschrift der aufkldrenden Person



