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Sehr geehrte Kolleginnen und Kollegen,

auch auf Grund der zahlreichen Verdanderungen und Erweiterungen des
Screenings mochten wir mit diesem Rundschreiben die Gelegenheit nutzen,
die gesetzlich festgelegte Organisation des Neugeborenenscreenings in Er-
innerung zu rufen und den organisatorischen Ablauf des Neugeborenen-
screenings weiter zu verbessern.

Bitte leiten Sie diese Informationen an alle Thre Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter weiter, die am Neugeborenenscreening beteiligten sind.

1. Verantwortung
Sie sind unser erster und wichtigster Ansprechpartner. Die Verantwor-

tung fiir die Durchfiihrung des Neugeborenenscreenings liegt bei lhnen
als Arztin oder Arzt, der die Geburt des Kindes verantwortlich betreut
hat. Diese Verantwortung kann an eine Hebamme {ibertragen werden,
wenn die Moglichkeit zur Riickfrage bei einem Arzt besteht.

(ACHTUNG: fiir das Neugeborenenscreening auf Mukoviszidose besteht
eine andere Regelung).

2. Etiketten

Unsere Barcode-Etiketten werden individuell fiir Sie als Einsender aus-
gestellt und helfen zeitnah den Kontakt zu lhnen und ggf. der Familie
des Neugeborenen herzustellen. Da jeder Einsender ein eigenes und in-
dividuelles Kiirzel besitzt, ist es daher nicht sinnvoll, Barcode-Etiketten
auBerhalb lhrer Einrichtung weiterzugeben. Dies kann zudem zu Prob-
lemen mit der Abrechnung des Neugeborenenscreenings fiihren.

3. Guthrie-Karten
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Bitte fiillen Sie die Guthriekarten vollstandig und gut leserlich aus. Dies gilt auch fiir Folgekar-
ten. Fehlende Angaben miissen von uns telefonisch nachgefragt werden und fiithren zu Verzo-
gerungen in der Bearbeitung. Bitte achten Sie auch darauf, dass jede Guthriekarte einen ei-
genen Barcodeaufkleber erhdlt, dies gilt ebenso fiir Folgekarten.

Bitte geben Sie stattgehabte Transfusionen, Medikamentengaben und parenterale Erndhrung
an. Dies sind wichtige Storfaktoren, die dazu filhren konnen, dass Zielkrankheiten nicht diag-
nostiziert werden. Insbesondere fiir das Neugeborenenscreening auf klassische Galaktosa-
mie und Sichelzellkrankheit sind Informationen tiber Transfusionen entscheidend wichtig! Die
Behandlung der Mutter mit einem pivmecillinam-haltigen Antibiotikum (z.B. Pivmelam oder
X-Systo) kann zu einem auffélligen Neugeborenenscreening bzgl. Isovalerianazidamie fiihren.

Bitte nutzen Sie das Freitextfeld ,,Sonstiges“ fiir weitere wichtige medizinische Informationen
wie z.B. eine positive Familienanamnese fiir eine der Zielerkrankungen.

Bitte lassen Sie die Trockenblutkarten vor dem Versand ausreichend trocknen und verwenden
Sie zum Versand keine Plastiktiiten.

Bitte achten Sie auf eine ausreichende Menge an Blut auf der Guthriekarte sowie auf eine
entsprechende Qualitat der Blutprobe. Als Hilfestellung haben wir Ihnen die Anlage ,,Qualitat
der Blutprobe auf der Guthriekarte* beigelegt.

4. Kontaktaufnahme

Manchmal muss es schnell gehen: Bitte melden Sie uns, wenn sich Telefonnummern in lhrer
Einrichtung andern und sorgen Sie dafiir, dass auf den Trockenblutkarten die Telefonnummer
der Familie gut lesbar eingetragen wird. Falls Sie iiber ein MVZ einsenden stellen Sie bitte
sicher, dass wir Sie auch am Wochenende erreichen kénnen

5. Einwilligungserklarungen

Elterneinwilligungen fiir das Regelscreening (orange) sowie abgelehnte Studieneinwilligun-
gen (blau) verbleiben bei Ihnen.

Unterschriebene Einverstandniserklarungen zur Studie, miissen mit der Guthriekarte versen-
det werden. Liegt uns die unterschriebene und korrekt ausgefiillte Studieneinwilligung nicht
vor, kann das Neugeborene nicht in die Studie mit eingeschlossen werden. Das Kreuz auf der
Trockenblutkarte reicht allein als Einwilligung zur Studie nicht aus!
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6. Auswertung Feedbackbogen Kliniken

Vielen Dank fiir die rege Teilnahme und die positive Riickmeldung auf unseren Feedbackbo-
gen 2020 an die Kolleginnen und Kollegen aus den einsendenden Kliniken. Zu den von lhnen
genannten Kritikpunkten méchten wir nun Stellung nehmen:

1.

Zu umfangreiche Aufkldarungsbogen

Stellungnahme: Die Inhalte und Formulierungen der Aufklarungsbdgen sind durch die
Screeningrichtlinie vorgegeben und kdnnen von uns daher nicht verandert bzw. gekiirzt
werden.

Befundversand (lange Versandzeiten)

Stellungnahme: Bei hoch auffalligen und dringend kontrollbediirftigen Befunden nehmen
wir unverziglich direkt telefonisch Kontakt mit lhnen auf. Der Postversand kann von uns
leider nicht beeinflusst werden. Bitte {iberpriifen Sie, ob die lokale Postverteilung in lhrer
Einrichtung beschleunigt werden kann.

Mahnwesen

Stellungnahme: Auch bei offenen Fallen, in denen das Neugeborenenscreening nicht ord-
nungsgemafd abgeschlossen werden konnte, sind Sie als Einsender der wichtigste An-
sprechpartner. Die Bearbeitung von Mahnungen vor Ort muss daher von lhnen organisiert
und durchgefiihrt werden, da uns die Informationen zu weiterbehandelnden Kinderarzten
nicht vorliegen.

Durch Ihr positives Feedback haben wir uns entschlossen 2023 die Einsenderbefragung
auf alle Einsender, inklusive Arztpraxen und Hebammen, auszuweiten.

Fiir Riickfragen und Kommentare stehen wir lhnen jederzeit zur Verfiigung. Wir bedanken uns fiir
die langjahrige hervorragende Zusammenarbeit.

Mit freundlichen GriiBen

S er— Ottt Oy
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