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Friiherkennung und Fruhférderung horgeschadigter Kinder

Vorbemerkung der Fragesteller

In Deutschland werden jéhrlich zwischen 1 800 und 2 400 Kinder mit einem
beidseitigen dauerhaften Horschaden geboren. Angeborene, versorgungsbe-
diirftige Horschadigungen treten damit haufiger auf als alle anderen angebore-
nen Erkrankungen zusammen genommen, fiir die Neugeborenen-Screenings
eingefiihrt wurden. Als Horschdden werden alle Beeintrachtigungen bezeich-
net, die es dem Betroffenen erschweren, akustische Signale peripher aufzuneh-
men oder zentral zu verarbeiten. Es ist wissenschaftlich erwiesen, dass ein Zu-
sammenhang zwischen der frithen Erkenntnis und Behandlung einer solchen
Horschadigung und folgender Sprach- und Horentwicklungen besteht. Der
giinstigste Zeitraum fiir das Erlernen des Horens ist die Zeit bis zum dritten Le-
bensjahr. Je frither die Behandlung ansetzt, desto geringer sind spitere Storun-
gen von Sprache, Horen und sozialer Entwicklung des Kindes; je spiter die
Horschiadigung entdeckt wird, desto geringer sind die Einwirkungsmoglichkei-
ten. Bei einer zu spit erkannten Horschadigung kann die ganzheitliche Ent-
wicklung des Kindes nachhaltig gestort werden.

Obwohl moderne Techniken fiir die Feststellung von peripheren Horstdrungen
bei Neugeborenen zur Verfiigung stehen, liegt das Durchschnittsalter fiir die
fachirztliche Diagnose von Horschédigungen in Deutschland bei ca. drei Jah-
ren. Die Entwicklung der Horbahn ist in diesem Alter bereits abgeschlossen.
Die Weltgesundheitsorganisation hat daher bereits 1995 Forderungen nach
Frithuntersuchungen erhoben. In den USA, Belgien (Flandern), Osterreich und
in Polen sind bereits flichendeckende Horscreening-Programme eingefiihrt
worden. In der Bundesrepublik Deutschland werden bereits Pilotprojekte fiir
ein Horscreening an Neugeborenen in einigen Bundeslédndern durchgefiihrt, so
beispielsweise in Bayern, Baden-Wiirttemberg, Berlin, Bremen, Hamburg,
Hessen, Mecklenburg-Vorpommern, Niedersachsen und im Saarland.

Ziel eines solchen Neugeborenen-Horscreenings wire das frithe Erkennen,
eine rasche methodenoffene Versorgung der Kinder und der friihzeitige Beginn
gezielter Forderungsmafnahmen (z. B. Versorgung mit Hérgerédten, Frithforde-
rung durch Erlernen der Laut- und Gebérdensprache). Horgeschiadigten Kin-
dern soll so eine den hdrenden Kindern entsprechende Gesamtentwicklung er-
moglicht werden.

Die Antwort wurde namens der Bundesregierung mit Schreiben des Bundesministeriums fiir Gesundheit und Soziale

Sicherung vom 14. Oktober 2004 iibermittelt.
Die Drucksache enthdilt zusdtzlich — in kleinerer Schrifttype — den Fragetext.
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Vorbemerkung der Bundesregierung

Grundsétzlich unterstiitzt die Bundesregierung die Bemiihungen der verschiede-
nen Akteure im Gesundheitswesen, allen Kindern moglichst optimale Entwick-
lungschancen zu bieten. Die Bundesrepublik Deutschland verfiigt iiber ein gut
ausgebautes System der frilhen Entwicklungsforderung. Die Bundesregierung
beflirwortet die Stellungnahme der Kinderkommission des Deutschen Bundes-
tages zum Thema Pédiatrie/Friihférderung vom 26. Mai 2004. Mit dem am
1. Juli 2001 in Kraft getretenen Neunten Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX) hat
sie die Fritherkennung und Frithférderung behinderter und von Behinderung
bedrohter Kinder, die durch sozialpadiatrische Zentren und interdisziplinére
Frithforderstellen durchgefiihrt wird, auf eine angemessene gesetzliche Basis
gestellt. Aber nur durch gemeinsame Aktivititen von Bund, Ldndern, Kommus-
nen und allen, die Aufgaben und Verantwortung im Sozial- und Gesundheits-
wesen tragen, kann sichergestellt werden, dass die Startbedingungen fiir die
nichste Generation so sind, dass Kinder und Jugendliche in guter Gesundheit
aufwachsen und leben kénnen.

1. Unternimmt die Bundesregierung Mafinahmen, um die flachendeckende
Umsetzung eines bundesweiten Neugeborenen-Horscreenings zu unterstiit-
zen?

Wenn ja, welche, mit welcher Zielsetzung und in welchem Zeitrahmen?

Die Bundesregierung unterstiitzt seit langem die vielféltigen Maflnahmen zur
Weiterentwicklung des Kinderfritherkennungsprogramms nach § 26 Fiinftes
Buch Sozialgesetzbuch (SGB V). Ein wichtiges Ziel ist in diesem Zusammen-
hang die Verbesserung der Frithdiagnose von Horstorungen im Kindesalter. Nach
einer Umfrage der Bundesgemeinschaft der Eltern und Freunde horgeschadigter
Kinder e. V. wurden im Erfassungszeitraum 1996 hochgradige Schwerhorigkei-
ten erst im Alter von 22,6 Monaten vermutet und erst ein Jahr spéter mit
31,4 Monaten bestétigt. Bei frithzeitiger Erkennung von Horstorungen und einer
rechtzeitig einsetzenden Therapie kann eine weitgehend normale Entwicklung
erreicht werden. Die Entwicklung geeigneter objektiver audiometrischer Mess-
methoden, u. a. der sog. otoakustischen Emissionen (OAE) erdffnete neue Per-
spektiven fiir ein universelles Neugeborenen-Horscreening. Basierend auf den
Ergebnissen einer von der Bundesregierung geforderten Pilotstudie erprobten die
Medizinische Hochschule Hannover und das Zentralinstitut fiir die kassenérzt-
liche Versorgung in der Bundesrepublik Deutschland im gemeinsamen Auftrag
der Spitzenverbinde der Krankenkassen und des damaligen Bundesministeriums
fiir Gesundheit in der Zeit vom 1. Oktober 1999 bis zum 31. Dezember 2003 im
Rahmen einer Machbarkeits- und Evaluationsstudie die Einsatzmoglichkeiten
eines Screenings mittels OAE (Gesamtkosten: 602 800 Euro). Am 3. Mai 2004
wurden die Ergebnisse dieser Studie im Arbeitsausschuss ,,Pravention” des Ge-
meinsamen Bundesausschusses (§ 91 SGB V) vorgestellt, mit dem Ziel, dass der
Arbeitsausschuss ,,Pravention eine entsprechende Beschlussempfehlung iiber
eine ggf. flichendeckende Einfiihrung der Leistung gegeniiber dem Gemein-
samen Bundesausschuss ausspricht. Die diesbeziigliche Entscheidung des
Gemeinsamen Bundesausschusses steht bisher noch aus.

Parallel zur o. g. Machbarkeits- und Evaluationsstudie untersuchte die Medi-
zinische Hochschule Hannover im Rahmen des vom Bundesministerium fiir
Gesundheit und Soziale Sicherung finanzierten Projekts ,,Aufbau einer Daten-
basis fiir die Evaluation von medizinischen Verfahren und Technologien® die
medizinische Effektivitit und die 6konomische Effizienz eines Neugeborenen-
Horscreeningprogramms. Dieser von der Deutschen Agentur fiir Health Techno-
logy Assessment des Deutschen Instituts fiir medizinische Dokumentation und
Information (DAHTA@DIMDI) verdffentlichte Bericht kommt zu dem Ergeb-
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nis, dass universelle Neugeborenen-Horscreeningprogramme eine Vorverlegung
der Identifikation von Horstorungen und einen fritheren Interventionsbeginn er-
moglichen.

Beide Studien empfehlen die Einfiihrung eines universellen Neugeborenen-
Horscreeningprogramms als Leistung der Gesetzlichen Krankenversicherung.
Dieses sollte wegen der zu erzielenden hoheren Erfassungsraten und der giinsti-
geren Untersuchungsbedingungen bei Neugeborenen noch wihrend des Kran-
kenhausaufenthaltes unter Einsatz geeigneter Methoden OAE oder automa-
tisierte Hirnstammaudiometrie durchgefiihrt werden. Die Bundesregierung wird
sich weiterhin beim Gemeinsamen Bundesausschuss fiir eine flichendeckende
Einfiihrung eines geeigneten Neugeborenen-Horscreeningprogramms als Leis-
tung der GKV einsetzen.

2. Hat die Bundesregierung Kenntnis davon, wie sichergestellt wird, dass je-
des Kind unabhéngig vom Wohnort, nach einem positiven Screening einer
weiterfilhrenden qualifizierten Diagnostik zugeleitet wird?

In welcher Form wird ein auffélliges Ergebnis des Screenings den Eltern
mitgeteilt und wie werden sie in der Zeit des ,,Diagnoseschocks® beraten
und begleitet?

Die von der Bundesregierung veranlassten genannten Studien fiihren iibereinstim-
mend aus, dass ein Neugeborenen-Horscreening nur dann effektiv sein kann, wenn
es zu einer zeitnahen diagnostischen Abkldrung und Einleitung der addquaten
Therapie kommt. Um dies zu gewéhrleisten, miissten beim Screening auftillig
gewordene Sauglinge zuverldssig zur padaudiologischen Abklarung iiberwiesen
werden. Hierfiir kimen insbesondere Fachérzte fiir Phoniatrie und Padaudiologie
sowie entsprechend qualifizierte Hals-Nasen-Ohren-Arzte in Betracht.

Fiir die Abkldrungsdiagnostik und Therapie miissen dabei die oganisatorischen
Voraussetzungen dergestalt geschaffen werden, dass eine zeitnahe Versorgung
der Kinder gewahrleistet wird. Hierzu wird die Realisierung des folgenden Zeit-
plans als notwendig erachtet:

— Friitherkennung der Horstérung innerhalb der ersten Lebenstage
— Abklarungsdiagnostik bis zum Ende des dritten Lebensmonats
— Einleitung der Therapie bis zum Ende des sechsten Lebensmonats.

Fiir weiterhin notwendig wird erachtet, die Ergebnisse der Screeningunter-
suchungen sowie die abkldrende Folgediagnostik, Versorgung und Therapie
liickenlos und einheitlich zu dokumentieren. Als weiteres Instrument zur Quali-
titssicherung eines universellen Neugeborenen-Horscreeningprogramms wird
die zentrale Erfassung von Screeningergebnissen und bestitigten Horstérungen,
Diagnose- und Versorgungszeitpunkten empfohlen. Diese dienen der Kontrolle
und Verfolgung von verlorenen Féllen. Eine wirksame Nachverfolgung der im
Screening auffilligen Kinder, das sog. Tracking, sei nur in enger Zusammenarbeit
mit den Eltern bzw. Erziehungsberechtigten denkbar. Ausgehend von der
Mitteilung des Befundes durch den behandelnden Arzt sei es erforderlich, die
Eltern und Erziehungsberechtigten umfassend iiber die weiteren Schritte zur
Abklarungsdiagnostik und iiber Therapiemdglichkeiten zu informieren. Die Ein-
beziehung des behandelnden Kinderarztes in das Tracking ermdgliche dariiber
hinaus eine nachhaltige Betreuung der Eltern und Erziehungsberechtigten.

Die Bundesregierung geht davon aus, dass diese Empfehlungen — insbesondere
aus dem von der DAHTA@DIMDI verdffentlichten Bericht ,,Horscreening fiir
Neugeborene — in die anstehende Entscheidung des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses einflieBen werden.
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3. Welche MaBnahmen unternimmt die Bundesregierung, um sicherzustellen,
dass Eltern horgeschidigter Kinder eine umfassende, unabhédngige und me-
thodenoffene Beratung tiber mdgliche Therapie- und Forderwege sowie die
Moglichkeit zur Begegnung mit erwachsenen Gehorlosen und Schwerhori-
gen erhalten?

Ist der Bundesregierung bekannt, ob diesen Eltern vollstdndige Informa-
tionen iiber Selbsthilfeorganisationen von Eltern sowie von Betroffenen
(Gehorlose, Schwerhorige) vermittelt werden?

Die Krankenkassen vergiiten mit der sog. Gesamtvergiitung vorab alle vertrags-
arztlichen Leistungen zur Versorgung ihrer Versicherten, also auch die vertrags-
arztlichen Beratungsleistungen. Im sog. Einheitlichen Bewertungsmalstab
(EBM) sind alle érztlichen Leistungen, die ein Vertragsarzt fiir die Behandlung
eines GK'V-Versicherten zu Lasten der gesetzlichen Krankenkassen abrechnen
kann, aufgefiihrt und hinsichtlich der Hoéhe der Vergiitung mit Punktzahlen be-
wertet. Der Gesetzgeber hat die Vereinbarung des EBM dem von den Spitzen-
verbinden der Krankenkassen und der Kassenérztlichen Bundesvereinigung ge-
bildeten Bewertungsausschuss als eigenverantwortliche Aufgabe zugewiesen.
Das Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung ist nicht befugt,
auf dessen inhaltliche Ausgestaltung einzuwirken, sofern die gesetzlichen Vor-
gaben beachtet werden.

Im geltenden EBM sind eine Reihe von drztlichen Beratungs- und Erorterungs-
leistungen enthalten, die Vertragsirzte im Rahmen der notwendigen Kranken-
behandlung der Versicherten abrechnen kénnen. Dazu gehdren auch alle erfor-
derlichen Beratungen der Bezugspersonen. Auch der neue EBM, welcher zum
1. Januar 2005 in Kraft tritt, sicht entsprechende Beratungsziffern vor. Diese
sind zeitlich gestaffelt, d. h. fiir ggf. erforderliche ldngere Beratungen kénnen
entsprechend héhere Vergiitungen abgerechnet werden.

Da die Vergiitung der notwendigen arztlichen Beratung im Rahmen der Kran-
kenbehandlung mit den o. g. Beratungsziffern im EBM gewiéhrleistet ist, besteht
somit weder fiir den Bereich des EBM noch fiir den Bereich der Gesamtvergii-
tungen (s. 0.) ein weiterer Handlungsbedarf.

Uber die Regelungen im SGB V hinaus hat die Bundesregierung weitere gesetz-
liche Rahmenbedingungen fiir eine umfassende Beratung und Unterstiitzung ge-
schaffen. Rat suchende Eltern haben ein Recht auf Beratung und Unterstiitzung
durch die gemeinsamen ortlichen Servicestellen der Rehabilitationstréger. Die
Rehabilitationstrager wurden mit dem am 1. Juli 2001 in Kraft getretenen Neun-
ten Buch Sozialgesetzbuch (SGB IX) dazu verpflichtet, in gemeinsamen Ser-
vicestellen eine triageriibergreifende, anbieterneutrale und zugleich transparente
und verbindliche Information zu sichern. Die Verbénde behinderter Menschen
und der Selbsthilfegruppen haben die Moglichkeit, sich an der Beratung in den
Servicestellen zu beteiligen.

Entsprechend der Bedeutung der Familie wurde ebenfalls mit dem SGB IX die
Beratung der Erziehungsberechtigten ausdriicklich in den Leistungskatalog der
Leistungen zur Fritherkennung und Frithférderung behinderter und von Behin-
derung bedrohter Kinder einbezogen. Mit der am 1. Juli 2003 darauf aufbauend
in Kraft getretenen Frithférderungsverordnung wurde klargestellt, dass hierzu
unter anderem die Erérterung und Beratung eines Forder- und Behandlungs-
plans, aber auch die Vermittlung von weiteren Hilfs- und Beratungsangeboten
zdhlen.

Im Rahmen des Achten Buches Sozialgesetzbuch (SGB VIII) bietet die Bundes-
regierung die Moglichkeit, dass junge Menschen mit Behinderung durch Ange-
bote der Begegnung und des gemeinsamen sozialen Lernens zusammen mit
Menschen mit und ohne Behinderung, durch Einbeziehung in die Jugendarbeit
sowie durch das Engagement von Selbsthilfegruppen und -verbinden in der Ent-
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faltung ihrer Personlichkeit gefordert und zur Teilnahme am gesellschaftlichen
Leben und zur Ubernahme sozialer Verantwortung befahigt werden.

4. Welche Mafinahmen betreibt die Bundesregierung, um sicherzustellen, dass
horgeschédigte Kinder unabhéngig vom Wohnort je nach individuellen Er-
fordernissen die bestmoglichen Chancen fiir eine frithestmdgliche Integra-
tion in die Gesellschaft erhalten, und zwar durch

a) eine qualitativ hochwertige hortechnische Versorgung?

b) Maoglichkeiten zum Erlernen der Gebdrdensprache durch die betroffe-
nen Familien?

Der Gesetzgeber hat in § 33 SGB V den Anspruch der Versicherten auf Versor-
gung mit Horhilfen, die im Einzelfall erforderlich sind, um den Erfolg der Kran-
kenbehandlung zu sichern, einer drohenden Behinderung vorzubeugen oder eine
Behinderung auszugleichen, geregelt.

Insbesondere bei Kindern und Jugendlichen haben die Krankenkassen eine indi-
viduelle, qualitativ hochwertige hortechnische Versorgung sicherzustellen und
damit eine frithestmogliche Integration in die Gesellschaft zu ermoglichen. Um
die Besonderheiten der kindlichen Entwicklung im Bereich der Horhilfenversor-
gung angemessen beriicksichtigen zu konnen, haben die Spitzenverbinde der
Krankenkassen bereits 1992 einen entsprechenden kassenarteniibergreifenden
Vertrag mit der Bundesinnung der Horgerateakustiker geschlossen. Die in die-
sem Vertrag vorgesehenen Hochstpreise fiir Horgerdte liegen deutlich iiber den
auf Landesebene festgesetzten Festbetrdgen. Zwischenzeitlich haben einzelne
Kassenarten gesonderte Vertrage hinsichtlich der Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit Horhilfen geschlossen, die eine zuzahlungsfreie Versorgung
fiir alle Versorgungsfille gewahrleisten.

5. Ist der Bundesregierung bekannt, wie sichergestellt wird, dass jedes Kind
mit Horschiadigung eine regelmafBige, individuelle horgeschédigtenpadago-
gische Friihforderung erhélt?

Inwieweit besteht dabei die Moglichkeit zur bilingualen Férderung in Laut-
und Gebidrdensprache?

6. Welche MaBBnahmen hat die Bundesregierung ergriffen, um die Gebérden-
sprache als vollwertige Alternative zur Lautsprache zu fordern?

Dem Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung sind keine Fille
bekannt, in denen Kinder nicht die erforderlichen Leistungen erhalten. Nicht zu-
letzt durch die gebardensprachférdernde Gesetzgebung des Bundes gibt es in
Deutschland zunehmend Friihforderstellen und andere Institutionen, die Gebér-
densprache neben der Lautsprache einsetzen. So wurde die Gebardensprache
durch das am 1. Mai 2002 in Kraft getretene Behindertengleichstellungsgesetz
als eigensténdige Sprache anerkannt. Hor- oder sprachbehinderte Menschen ha-
ben das Recht, im Verwaltungsverfahren mit Bundesbehdrden unter anderem in
Deutscher Gebardensprache zu kommunizieren. Dieses Recht steht ihnen auch
dann zu, wenn sie Sozialleistungen in Anspruch nehmen.
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7. Hat die Bundesregierung Kenntnisse dariiber, wie viele selbst horgescha-
digte oder gehorlose Experten in der Frithforderung oder in Beratungsstel-
len arbeiten?

Wenn nicht, sind solche Erhebungen geplant?

Der Bundesregierung liegen keine einschldgigen Informationen tiiber das Per-
sonal der Frithforder- oder Frithberatungsstellen vor; derartige Erhebungen sind
auch nicht geplant. Die Einrichtungsstruktur der Frithforderung ist in den einzel-
nen Bundesldndern sehr vielféltig. Hinzu kommen Ungenauigkeiten in der Ab-
grenzung, welche Einrichtungen zur frithen Forderung horbehinderter Kinder
erfasst werden miissten.
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