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5-Jahres-Nachuntersuchung von Fruhgeborenen
< 28 SSW in Niedersachsen
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Prof. Dr. med. K. Harms, Klinikum Hildesheim
Dr. med. W. Voss, SPZ Kinderkrankenhaus auf der Bult, Hannover

P. Wenzlaff, Zentrum flr Qualitat und Management im Gesundheitswesen, Hannover

NJorwarts

G. Damm, Zentrum fir Qualitat und Management im Gesundheitswesen, Hannover

D
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Ausgangslage
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® Es besteht ein hohes Risiko fiir Entwicklungsstérungen
bei extrem unreifen Friihgeborenen.

® Qualitatssicherungsverfahren mit externen Vergleichen
sind seit vielen Jahren etabliert.

® Die Schuleingangsuntersuchung ist verpflichtend.

NJorwarts

® Aber: Eine durchgédngige Analyse, Ergebnisbewertung

und systematische Steuerung der Versorgung findet
E sektoriibergreifend nicht statt.
@

©Zentrum fiir Qualitat und 1t im




weit"

nach

NJorwarts

o]

Projekt Nachuntersuchung

Projektziele

Sektorubergreifende Qualitatssicherung
Einrichtungsubergreifende Behandlungsevaluation
(Langzeitergebnisse)

® Optimierung der Qualitat der Primarversorgung
= Optimierung der Versorgungsqualitat in der Neonatologie
= Optimierung der Lebensqualitat und Lebensperspektive

= Optimierung des Einsatzes der zur Verfuigung
stehenden Ressourcen

- Die richtige FordermaRnahme zum richtigen Zeitpunkt
fur das richtige Kind!!!
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Projekt Nachuntersuchung

Methodik |

* Planung auf Basis des Nachuntersuchungsprojekts im
Kinderkrankenhaus auf der Bult, Hannover
Untersuchungsmethodik (Testverfahren, Durchfiihrung, etc.)

® und des Pilotprojekts ,,Nachuntersuchung bei der U7“
im Rahmen der Niedersachsischen Perinatalerhebung

Projektorganisation (Schulung, Finanzierung, Datenschutz,
Projektmanagement, Auswertung, Vernetzung etc.)

® Einschlusskriterium:
Gestationsalter < 28 Schwangerschaftswochen (SSW)

= Start: Oktober 2004
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Methodik Il

Projekt Nachuntersuchung

® Prospektives, standardisiertes Nachuntersuchungs-
konzept mit anspruchsvoller Untersuchungsmethodik
(Verwendung hochwertiger Tests, Untersuchung
zu definierten Entwicklungszeitpunkten...)

Zusammenfiuhrung der Daten aus der Perinatal-, der

Neonatalerhebung und den Nachuntersuchungen

anonymisiert im ZQ

Controlling und Auswertung im ZQ

(Vollzahligkeit, Nachuntersuchungsstatus, Korrelation

mit den Daten der Niedersachsischen Perinatalerhebung)
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Projekt Nachuntersuchung

3 Jahrgénge sind ausgewertet,
4. Jahrgang wird z. Zt. abgeschlossen

Zeitpunkt Zweck
6 Monate nach ET » Kontaktaufnahme
prospektiv « Erfassung der Risiken

» Therapieeinleitung

2 Jahre nach ET

prospektiv

2 Jahrgéange sind ausgewertet,
3. Jahrgang wird in 02/10 abgeschlossen

» Diagnose der CP
* Priifung der Sprachentwicklung
* MaBnahmen vor Kindergartenbesuch

5 Jahre nach Geburt
1 Testjahrgang retrospektiv,
seit 2009 prospektiv

» Diagnose kognitiver Schwachen

* Feststellung sozial-emotionaler
Auffélligkeiten

* MaBnahmen vor der Einschulung

10 Jahre nach Geburt
z. Zt. Methodenentwicklung (KH Bult)

» abschlieBende Beurteilung
« Erfolgskontrolle
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Projekt Nachuntersuchung
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6-Monats-Nachuntersuchung

- Versorgte Kinder pro Kinderklinik
= (3 Jahrgdnge 6-Monats-Nachuntersuchung (n = 719))
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2 Klinik-Nr. (anonymisiert)
‘l Nachuntersuchte Kinder (n=430) B Verstorbene Kinder (n=181) O Nicht nachuntersuchte Kinder (n=108) ‘
E * Anmerkung: Die Mortalitdtsanteile sind nicht risikoadjustiert.
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Projekt Nachuntersuchung

Beteiligung

® Aus den ersten drei Jahrgangen konnten 430 Kinder
(80% der Uberlebenden) im Alter von 6 Monaten
nachuntersucht werden

= Mit zwei Jahren wurden 257 Kinder (72% der
Uberlebenden) nachuntersucht

= Aufgrund intensivierter Kommunikation und
Vernetzung - > Steigerung der Untersuchungsrate
beim zweiten Jahrgang auf 85%
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Ergebnisklassifikation

Kriterien fiir Unauffalliq / Auffallig / Deutlich auffallig

Unauffallig / Auffallig / Deutlich aufféllig /
Normal entwickelt Retardiert Behindert
= Altersgerechte Entwicklung = Behandlungsbediirftige = Zerebralparese
= Keine Therapiebediirftigkeit Entwicklungsdefizite = Geistige Behinderung (1Q <70)
=1Q>84 -der Grob- und Feinmotorik = Blindheit
-der Sprache = Taubheit
-der Spiel- und = Unkontrollierbare Epilepsie

Sozialentwicklung
= Ausgeprégte
Teilleistungsschwachen
= Eingeschrénkte Lern- und
Leistungsmoglichkeiten
(1Q 84-70)
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Arztliche Gesamtbeurteilung

6-Monats-Nachuntersuchung:
Arztliche Gesamtbeurteilung

1%

<

n =430 Patienten

44%

Projekt Nachuntersuchung

2-Jahres-Nachuntersuchung:
Arztliche Gesamtbeurteilung

n=

21%

® unauffillig

39%

®m pathologisch

257 Patienten

retardiert
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Korperlicher Entwicklungsstand

Projekt Nachuntersuchung

n = 242 Kinder, die zu beiden Untersuchungszeitpunkten nachuntersucht

werden konnten

Korpergewicht < P3:
KorpergroRe < P3:

Kopfumfang < P3:

> P3 in allen 3 Korpermalen:

2J
23%
19%
27%

61%
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2-Jahres-Nachuntersuchung

Entwicklung: Einfluss von Hirnblutung / PVL n= 234 Patienten

Entwicklung
Ultraschallbefund | unaufféllig | auffallig deutlich gesamt
entwicklungsauffillig
Keine IVH / PVL 0 o o 0
(n = 157) 49,7 % 38,9 % 11,4 % 67,1 %
IVHI/ 1l 28.6 9 4 0 2940 5 o
(n = 49) 8,6 % 9,0 % 4 % 0,9 %
IVH I/ IV o o . 0
oder PVL 3,6 % 21,4 % 75,0 % 12,0 %
(n=28)

Einfluss signifikant (p < 0,001)
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Entwicklung: Einfluss der Beatmung

2-Jahres-Nachuntersuchung

n = 234 Patienten

Entwicklung
Beatmung unauffallig | auffallig deutlich gesamt
entwicklungsauffillig

Keine Beatmung /

Beatmung

<=2 Wochen 48,8 % 37,6 % 13,6 % 53,4 %
(n = 125)

Beatmung

P AL 293% | 40,4% 30,3 % 46,6 %
(n=109)

Einfluss signifikant (p< 0,05)

© Zentrum fiir Qualitat und

it im Gesundheif




5-Jahres-Nachuntersuchung

Warum ist die 5-Jahres-Untersuchung so wichtig?

® Priifung der Feinmotorik und Sprachentwicklung
® Diagnose kognitiver Schwachen
= Feststellung sozial-emotionaler Auffalligkeiten

weit"
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=P Wichtige FordermaRnahmen kénnen noch
vor dem Schulbesuch eingeleitet werden

NJorwarts

[

©Zentrum fiir Qualitat und it im Gesundhei

Ruckblick: 2-Jahres-Nachuntersuchung

Therapien Hoher Therapeutischer Bedarf:
% = 87% erhalten / erhielten mindestens eine Therapie
© = 57% erhalten noch nach 2 Jahren Therapien
2
Therapeutischer Bedarf
(n =257 Patienten)
<
o Therapien
ausschlieBlich Erflussnatime aul
© Keine Therapien im 1. Lebensjahr Theraplen durch das
c Therapie- T
Erstverordnung
bei 2-J.-NU
»
-— Therapien im
i 4 1. Lebe.nsjahr +
:© 4;2?.2’::;"""9
= bei 2-J.-NU
o Bestehende
= . Therapien +
- Bestehende Therapien Therapie-
ohne Neuverordnung Neuverordnung
bei 2-J.-NU bei 2-J.-NU
E ©Zentrum fiir Qualitat und 1t im Gesundhei




5-Jahres-Nachuntersuchung

Vortest:
= retrospektive Erhebung 2005
: Geburtszeitraum 01.07.2000 — 30.06.2001

Projektteilnehmer: 11* Kinderkliniken in Niedersachsen
9 SPZ in Niedersachsen und Bremen

nach

Beteiligung

" In der Testphase konnten 65 Kinder
(45% der Uberlebenden) nachuntersucht werden

* Aufgrund des erhohten Aufwandes (retrospektiv, zusatzlicher Zeit- und Qualifikationsbedarf
durch zusétzliche psychologische Tests) beteiligen sich nur ausgewahlte Kliniken.

NJorwarts

o]
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5-Jahres-Nachuntersuchung

< Was muss verbessert werden?
. " Prospektive Erhebung
= Beteiligung mindestens 60 - 70%
: Wo liegen die Schwierigkeiten?
" " Umzug der Familie
- " Motivation der Eltern
; ® Organisation in den Kinderkliniken und den SPZ
g ©Zentrum fiir Qualitat und 1t im Gesundt




5-Jahres-Nachuntersuchung

= Was wird untersucht?
: = Anamneseerhebung
= Arztliche Untersuchung
< = Psychologische Untersuchung
" Wann wird untersucht?
g ® Nach dem 5. Geburtstag, Abweichung </= 3 Monate
° IStart der Untersuchungen: Oktober 2009!
E ©Zentrum fiir Qualitat und it im Gesundhei

5-Jahres-Nachuntersuchung

Anamnese (1)

JA. stationire Aufnahmen >
3 stationare Aulnahmen in den letzlen 3 Jahren 0 Ja QO Nein
— wenn ja, wegen O cerebralen Anfallen WaNN? fanal Jake)
O respiratorischen Problemen Wann? flena Jabe}
o O OF welche? Wann? flena Jabe}
; welche? wann? flena Jabe}
Q Wann? flena Jabe}
B. NS Héren I Sehep>
cerebrale Anfalle OJa O Nein
Liquorshunt OJa O Nein
= anticonvulsive Dauermedikation OJa © Nein
wenn ja, weiche
(&)
@© deutliche Sehstérung (zentral oder peripher) OJa O Nein
c Blindheit OJa OMNein wennja: O einseiig O beidseitig >
hochgradige Harstérung OJa ONein  wennja O sinssitig O beidseitig 2
Hérgerat ! Cochlsaimplantat OJa O Nesin El
Taubheit 0Ja © Nein F
i
»n T, Lunge (s Glossa) > S
- chronische respiratorische Probleme OJa O Nein
— Arzidi ihma { spastische Bronchiti OJa O Nein
B in den letzten 12 Monaten
Gy a) Atsmbeschwerden OJa © Nsin
; b) obstruktive Bronchitis OJa O Nein
) Lungenentzindung OJa © Nein
5 d) Sauerstoffbedart OJa © Nein
o &) Medikamente bei Atembeschwerden OJa O Nein
Wenn ja, welche & Sabuamel. Budesonid)
>= Qoral O inhalativ O Dauertherapie {uber 2 Monaie) ‘O bei Bedarf
Qoral O inhalativ O Dauertherapie iaber 2 Monats) O bei Bedarf
< D. Emihrung >
zZ Ernahrungestorung mit button / PEG / Sonde OJa O Nein
=
- ©Zentrum fiir Qualitat und 1t im Gesundhei




5-Jahres-Nachuntersuchung

2 E. Andere chronische Erkrankungen
o
< S >
=
= | Therapien
(0] zur Zell lautend langer als 6 Monate laufend
c O Ergotherapie OJa O Nein b=
O Physiotherapie QJa O Nein a
O Logopédie QlJa O Nein 3
O Padagogische Hausfrihférderung QJa O Nein a
7)) Oandere: _______ OJa O Nein 4
—
— in der Vergangenheit durchgefuhrt langer als 6 Monate gelaufen
:© O Ergotherapie QJa O Nein
O Physiotherapie QJa O Nein
; O Logopadie OlJa O Nein
o O Padagogische Hausfriihférderung QJa O Nein
O andere: Cla O Nein
o
S T
O Regelkindergarten O Sprachheilkindergarten
O Integrativer Kindergarten O kein Kindergartenbesuch
O Heilpidagogischer Kindergarten O andere:
E
©Zentrum fiir Qualitat und 1t im Gesundt

5-Jahres-Nachuntersuchung

Soziologische Daten (2)

b Familienstand der Eltern O Partnerschaft geandert seil Geburt  Q Ja O Nein
= O alleinerziehend
~ Mutter Partner
= Schulabschluss
T @ @ @ @ @ @ @ @ @ @
Schitissel Schulabschiuss:
D kein @ @F Df @ Abitur ® L @
= gelernter Beruf
o o @ @ @ @ @ @ 0] @ @ (5] @ @ g’
[
(o] ausgelbter Beruf o
c @ @ @ @ @ @ D @ @ @ 3 @ o |l
Schiyssel Bent- &
0 im Haushalt talig @ in Ausbildung, Studium @ Arbeiten, g_
@ Facharbeiter, einfacher Beamter, @ mit it Beamter & i Meister D
%) @ Arbeit suchend @ unbekannt ]
- @ =
o < Staatsangehdrigkeit Staatsangehorigkeil 2
andere. O Deutsch Oandere: ____
«(©
> | Geburtsland > Geburtsland
] nd O anderes. ___ O Deutschland O anderes:
-
o {seit wann hauptsachlich in Deutschland lebend seit wann hauptséchlich in Deutschiand lebend
= EEL y — reszahl) © seit Geburt O seit o lJshreszan)
- fallg es sich bei den oben genannten Daten um Angaben einer Pflegefamilie handeit:
seit wie vielen Jahren lebt das Kind in der Pllegefamilie? _

©Zentrum fiir Qualitat und 1t im Gesundt
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Arztliche

5-Jahres-Nachuntersuchung

Untersuchung

]

Untersuchungsbefunde (s. Glassar)
Grobmaterik: © unauffallig O clumsy / F82 OCP
wenn O O bilaterale beinbetonte spastische C (Diparese)
O bilaterale komplette spastische Cerebralparese (Tetraparese)
O unilaterale spastische Cerebralparese (Hemiparese)
O dyskinetische Cerebralparese
© ataktische Cerebralparese

CP Grad nach GMFCS: © @ @ @ @

Feinmotorik: > O unauffallig O leicht auffallig O deutlich auffallig

Sonstige kdrperliche Befunde:

J

Wachstumsparameter - Lange ___ em Gewicht __ kg KU __em

Arztliche Gesamtbeurteilung (s Glassar >

1. Motorik/Neurologie
© unauffallig
oder
o leicht auffalig
oder
© deutlich auffallig (CP ader andere schwere Bewegungsstorungen)

II. Somatischer Befund

© unauffallig
aer
o auffallig

wenn auffallig, bitte erlautern

111, Entwicklung farztiche Einschiitzung der Sprache, der Kognition und des Verhallens)
© unauffallig

oder
O leicht BUMTAIlG (retardiet, frdeningsbedirfig)

oder
© deutlich auffalig (behindert)

UN|I31Nag SpUBSSEjUS WESTZ
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Handbewsgungen
Gestaltschiiefien
Zahlennachsprachen
Drelecke

Wertreihe
Bildhafles Erginzen
Riumliches Gedachtnis

Stancardwerte SED sGD SIF v Ratsel __ _

itte erlautern

wenn K-ABG ni r bi
nur falls K-ABOC nicht durchfuhrbar.
HS.

7 __ ps___ a___
wenn auch nicht bitte enautern
Sprache
ET-K 35 Verstehen von Satzen TW__ Marphelegische Regelbildung TW _ _
Rxo=m
Artikulation in der Untersuchung O unauffalig O lsicht auffalig O deutich auffatiig

wenn leient der deutlich auftalli, bitte erautern

Verhalten
Eltemfragebogen I Sozialer Ruckaug w__ V. Schizoirzwanghaft W __
CBCLI4-18 1. Karpediche Beschwerden TW _ _ M Aufmerksamksitsprobleme TV _
1. Angatich ceprassiy w__ VIl Dissezisies Varnaiten T _
1. Seziale Prosisma w__ VIl Aggressives Verhaiten Tw__
™__ ™__ Gesamt TW_ _
Verhalten in der Untersuchung © motonische Unrune © Konzentrationsschwachs.
© sozisle Angstichkeit © mangeinde Impulskentrolie
© anderss
Psychologische Gesamtbeurteilung D
© unautfalig
oder

O leicht auffallig (retardiert, therapie-/fordenngsbedirfig)
oder
© deutlich auffallig (behindert) (SIF / 13<70)

| schuiprognose (Trand) >
© Ragal zum Termin © Sonsarpadagogischer Farderbedar!

O andres

© 2008 Zartnum tur skt nd Maragemant m Gasunratsmsen
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5-Jahres-Nachuntersuchung

Glossar Nachuntersuchung
- von Frithgeborenen
- Lisus - S — L&
S
o Anlage zur Friihg M mit 5§ Jahren (Glossar) Swnd 07 10200
1. Anamnese - Lunge
Chranische respiratorischo Problome
Seit der g aus der Kilinik drei Epe mit
Atembaschwaiden (Gieman, Alemnot, Rezhusten chae Infakl) eder mindestens ena Epsode. dis
= mehe als drel Monate andavernte.
(&) Atombeschworden
Giemen, Atemnot, Rezhusten ohne Infekl
©
= 2 Grobmotorik
2Zur Prufung der Grobmatonk soite Foigendes in die Beurteilung einbezogen werden
«  Gangbild
«  Schnelies Rennen
n «  Treppe steigen
«  Einbeinstand
R * Monopedales Hopfen
o «  Strichgang
+  Hampelmannsprung
Hy = Bipedale Seitwanssprings
« Bl fangen
= s eventusll Springen auf dem Trampalin
o Unauffitlig sollte angekreuzt waeden, wenn in den ain
Ergebnis gemal aligemeiner padiatrischer Erfabirung erziel wird
° Dagegen ist der Bereich Clumsy/F.82 anzukieuzen, wenn
> +  insbesondene der Einbamstand nicht Uber mehrers Sekunden 2u halten ist,
B «  Schwanken beim Einbenstand oder Sichgang beobachtet wid
+  das moncpedale Hpfen nicht odor nur sehr winsg ddferenzier durchgelahn werden kann
«  der Hamgalmannsgeung AichE im ANSALE gezeigl wird (gut keordinien noch neht golordan)
= wenn Schwienighedten beim Balltangen aus kurzer Distanz aufireten
*  ooe eine susgepragte muskulare Hypotonse aulfalit
Z Die dritte Kategarie CP ist Hir die: verschiedenen Formen von Cerebralparese vorbehalten
©Zentrum fiir Qualitat und it im Gesundhei

Projekt Nachuntersuchung

Ausblick

® Durchfiihrung eines Vergleichs der 5-Jahres-Ergebnisse mit einem
Normalkollektiv

weit"

® Erste Ergebnisse der 5-Jahres-Nachuntersuchung werden
in 2010 prasentiert

® Weitere Auswertungsergebnisse (u.a. Analysen der
TherapiemaBnahmen, Auswertungen der soziodemo-
grafischen Daten und Longitudinalanalysen der
geburtshilflichen, neonatologischen und Nachuntersuchungs-
Daten) auf der Grundlage einer breiteren Datenbasis
werden in 2010 vorgestellt und in Fachzeitschriften veréffentlicht

nach

® Veroffentlichung aussagekraftiger Ergebnisse der
10-Jahres-Nachuntersuchung der Hannoverschen
Frihgeborenen-Langzeitstudie durch den Kooperationspartner
Kinderkrankenhaus auf der Bult

E ©Zentrum fiir Qualitat und 1t im Gesundhei

NJorwarts




Projekt Nachuntersuchung

Vielen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!
Projektinformationen unter:

weit"

nach

www.zg-aekn.de

ﬁ Nachuntersuchung
von Fruhgeborenen

NJorwarts

Vielen Dank allen Unterstiitzern!

i
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