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Hintergrund: Das flachendeckende Neugeborenenhdrscreening (NHS)
in Deutschland bietet die Mdglichkeit, angeborene HoOrstérungen zu
einem frGhestmaoglichen Zeitpunkt zu erkennen und Kinder einer friihen
Diagnostik, Versorgung und Férderung zuzufuhren. Jedoch fuhrt alleine
die Durchfihrung des Screenings nicht automatisch dazu, dass Kinder
tatsachlich auch frih versorgt und frih geférdert werden.

Methode: In der vorliegenden Untersuchung machten n=316 Mutter
von hérgeschadigten Kindern ab dem Geburtsjahrgang 2009 in einem
Fragebogen retrospektive Angaben dartber, ob das Neugeborenenhor-
screening bei ihrem Kind durchgefuhrt wurde, wann die endgiltige
Diagnose und Versorgung erfolgten und wann die hérspezifische Frih-
férderung begann. Fur die Auswertung wurden Cluster-, Diskriminanz-
und Varianzanalysen durchgefuhrt.

Ergebnisse: Die Ergebnisse zeigen, dass vor allem Kinder mit angebo-
renen einseitigen sowie leichtgradigen Hoérverlusten spater erkannt
werden. Hochgradige angeborene Horverluste werden fraher diagnosti-
ziert und versorgt, allerdings nicht in allen Fallen. Kinder mit spater er-
worbenen Horverlusten erhalten die Diagnose erwartungsgemar deutlich
spater als Kinder mit angeborenen Hoérverlusten. Bezuglich Diagnose-
zeitpunkt, Versorgung und Beginn der Frihforderung gibt es grofle
zeitliche Unterschiede zwischen den drei genannten Gruppen.

Fazit: Die Friherkennung von angeborenen und spater erworbenen
Horverlusten im Kindesalter ist Voraussetzung fur die frihe Versorgung
und die Zufuhrung zu hérspezifischer Frihférderung. Neben der Verbes-
serung des Trackings nach dem Neugeborenenhdrscreening gibt es
einen Bedarf an weiteren Hoérscreenings und padaudiometrischer bzw.
Hor-Diagnostik.
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al. [8] haben eine Zusammenfassung der Ergebnisse zu
dem Zeitpunkt vorgelegt, als die teilnehmenden Kinder
funf Jahre alt waren. Die Ergebnisse zeigen einen starken
positiven Effekt der Friherkennung und Frihférderung
auf die Sprachentwicklung (sowohl expressiv als auch

Einleitung

Die Einfuhrung eines flachendeckenden Neugeborenen-
horscreenings (NHS) hat dazu gefluhrt, dass Kinder mit
einem signifikanten Horverlust deutlich friher als vor

dem NHS erfasst, hortechnisch versorgt und padagogisch
begleitet werden kénnen [1], [2], [3].

Dementsprechend sind die Entwicklungsergebnisse hor-
geschadigter Kinder, die nach der Einfuhrung des NHS
geboren wurden, ermutigend. Dies zeigt ein Blick auf
Studien, die die Auswirkungen einer friihen Erkennung
einer Horschadigung auf verschiedene Bereiche der
kindlichen Entwicklung dokumentieren [4], [5], [6]. Eine
in diesem Zusammenhang sehr bekannte Studie ist die
australische Langsschnittstudie LOCHI, in der 470 Kinder
mit einer frih erkannten Hérschadigung zu mehreren
Zeitpunkten mit einer umfangreichen Batterie von Ent-
wicklungstests untersucht wurden [7], [8], [9]. Ching et

rezeptiv), insbesondere bei den Kindern, die frihzeitig
mit Horgeraten oder Cochlea-Implantaten (Cl) versorgt
wurden. Lederberg et al. [10] bestatigen dies auch flr
die Entwicklung von Gebardensprache. Auch fur die psy-
chosoziale und kognitive Entwicklung wurden in der
LOCHI-Studie signifikante Zusammenhange zwischen
Friherkennung und Frahférderung und Verbesserungen
der nonverbalen kognitiven Fahigkeiten und psychosozia-
len Fahigkeiten festgestellt [8].

Es muss jedoch festgehalten werden, dass die Entwick-
lungsergebnisse hdrgeschadigter Kinder nach wie vor
eine grof3e Variationsbreite aufweisen und somit die indi-
viduellen Entwicklungsverlaufe horgeschadigter Kinder
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sehr unterschiedlich sein konnen [11]. Eine eingeschrank-
te Sprachwahrnehmung und -verarbeitung, die auch bei
frih diagnostizierter Hérschadigung nicht auszuschliefRen
ist, kann eine Reihe von Entwicklungsprozessen beein-
flussen, die fur eine altersgeméafie Entwicklung wichtig
sind. Die besondere Wahrnehmungssituation hérgescha-
digter Kinder erfordert daher auch nach der Einfihrung
des NHS horgeschadigtenspezifische Mafnahmen in
Bildung und Erziehung [11], [12]. Unbestritten ist jedoch,
dass eine frihe Diagnose einer Horschadigung insgesamt
bessere Entwicklungs- und Bildungschancen fur horge-
schadigte Kinder ermdéglicht als dies vor der Einfihrung
des NHS der Fall war.

Umso wichtiger ist es, sich mit moglichen Problemberei-
chenim Zusammenhang mit dem NHS auseinanderzuset-
zen, um die Chancen, die das NHS bietet, weiter zu opti-
mieren. In diesem Zusammenhang ist es auch wichtig,
den Blick auf die Herausforderungen zu richten, die Uber
die Durchfiihrung des NHS hinaus bei der Erfassung von
Horstérungen zu bewaltigen sind. So stellen z.B. von
Nennstiel et al. [2] fest, dass nach wie vor ein nicht uner-
heblicher Teil der im NHS auffalligen Kinder nicht nach-
verfolgt werden kann (vgl. auch [1]). Neben Kindern, die
nicht zu Folgeuntersuchungen erscheinen (,,lost-to-follow-
up®), gibt es auch Kinder mit leichtgradigem einseitigen
oder beidseitigen Horverlust, die durch die Screening-
methode der transitorisch evozierten otoakustischen
Emissionen (TEOAE) nicht erkannt werden und Gefahr
laufen, deutlich spater diagnostiziert zu werden als Kinder
mit mittel- bis hochgradiger Horschadigung [13] mit der
Folge, dass sie auch spater hortechnisch versorgt und
gefordert werden. Dies kann auch damit zusammenhan-
gen, dass sowohl auf Seiten der Fachleute als auch auf
Seiten der Eltern Ungewissheit Uber den potenziellen
Nutzen einer (friihen) Forderung fir diese Gruppe von
Kindern mit leichten Horverlusten besteht [14]. Die
langfristigen negativen Folgen einer spaten Versorgung
und Foérderung bei leichtgradigen Horverlusten sind
mittlerweile gut dokumentiert [5]. Auch van de Sand et
al. [15] stellen in ihrer Analyse zur Haufigkeit peripherer
Horstorungen auf der Basis von Routinedaten der gesetz-
lichen Krankenversicherungen (GKV) fest, dass auch nach
der flachendeckenden EinfUhrung des Neugeborenen-
horscreenings im Jahr 2009 ein nicht unerheblicher Anteil
hoérgeschadigter Kinder erst im Alter von vier bis sechs
Jahren erstmals hortechnisch versorgt wird. Hierfur
wurde der Geburtsjahrgang 2010 deutschlandweit Gber
10 Jahre verfolgt; winschenswert sind weitere Untersu-
chungen bei Kindern mit einem spateren Geburtsdatum.
Die im Folgenden vorgestellten Ergebnisse basieren auf
ausgewahlten Daten einer Befragung von Muttern hor-
geschadigter Kinder in Deutschland, bei denen ein NHS
durchgefuhrt worden war. In der Befragung wurden auch
Informationen darlber erhoben, wann bei den Kindern
die endgultige Diagnose gestellt wurde, wann die hortech-
nische Erstversorgung erfolgte und wann die padagogi-
sche Forderung begann.

Die Fragestellung fir die vorliegende Arbeit ist, ob es bei
Kindern, die ein NHS durchlaufen haben, Unterschiede
hinsichtlich des endgultigen Diagnosealters, des Zeit-
punkts der hértechnischen Erstversorgung und des Be-
ginns der padagogischen Fruhférderung gibt und was
mogliche Grunde dafur sind.

Methodik
Durchfuhrung

Die Daten wurden im Rahmen einer (optionalen) Online-
und Paper-Pencil-Befragung von Mduttern mit peripher
horgeschadigten Kindern im Zeitraum von Marz bis
Mai 2023 erhoben. Dazu wurden sechs Foérderzentren,
zwei Cl-Zentren und drei Frihférderstellen aus drei
Bundeslandern (Baden-Wurttemberg, Bayern, Nordrhein-
Westfalen) angeschrieben. Sie wurden gebeten, das
Einladungsschreiben zur Befragung mit dem Link zum
Online-Fragebogen per E-Mail an alle Familien mit einem
horgeschadigten Kind ab Vorschulalter zu versenden, die
von den Einrichtungen betreut werden (sowohl im Foérder-
zentrum als auch bei inklusiv begleiteten Kindern). Die
Daten der Paper-Pencil-Fragebdgen wurden anschlieflend
in das Online-Tool eingegeben.

Nach Abschluss der Online-Befragung konnten n=541
Fragebdgen vom Server heruntergeladen werden. Nach
den Angaben der an der Befragung beteiligten Einrichtun-
gen wurden ca. 2.241 Familien Uber die Befragung infor-
miert (Rucklaufquote: ca. 24,1%).

Von den n=541 Fragebdgen konnten n=316 in die Aus-
wertung einbezogen werden. Die anderen wurden aussor-
tiert, da entweder die Angaben nicht vollstandig waren
(n=115) oder weil die Kinder vor dem 01.01.2009 gebo-
ren waren und damit nicht sichergestellt werden konnte,
ob ein NHS durchgefliihrt wurde (n=100). Weitere n=10
Fragebdgen wurden aus der Untersuchung entfernt, da
die Mutter (mit Begriindung) angaben, dass bei ihrem
Kind kein NHS durchgefuhrt wurde bzw. werden konnte.
Das bedeutet, dass (den Angaben der Mutter folgend)
nur bei 3,1 Prozent der vorliegenden Stichprobe kein NHS
durchgefuhrt wurde.

Stichprobe

Tabelle 1 zeigt die Angaben der Mutter zu den erhobenen
soziodemografischen und hoérgeschadigtenspezifischen
Merkmalen, u.a. zur Schulbildung (héchster Bildungs-
abschluss).

In Bezug auf die Angaben der Mutter zum Erwerbszeit-
punkt der Horschadigung ist erganzend zu erwahnen,
dass zusatzlich zu den Kategorien ,angeboren/unbe-
kannt“ sowie ,erworben“ weitere Aspekte abgefragt
wurden, die weiterfuhrende Hinweise zum Erwerbszeit-
punkt ermdéglichten, wie z.B. die Diagnose. Sofern eine
Diagnose deutlich auf eine erworbene Horstorung hinwies
(z.B. Zytomegalie, Meningitis) wurde die Angabe der Eltern
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Tabelle 1: Beschreibung der Stichprobe (n=316)
Merkmal Auspragung n %
Geschlecht Maénnlich 177 56,0
Weiblich 138 43,7
Fehlende Daten 1 0,3
Alter (Med=8.6; M=8.8; SD=3.1) | 4-6 Jahre 74 23,4
7-9 Jahre 122 38,6
10-12 Jahre 78 247
13-14 Jahre 42 13,3
Erwerb Hérverlust Angeboren/unbekannt 266 84,2
Spéterer Zeitpunkt 49 15,5
Fehlende Daten 1 0,3
Ursache Horverlust Genetisch bedingt/unbekannt 257 81,3
Erworben 58 18,4
Fehlende Daten 1 0,3
Horstatus Einseitig/leichtgradig/mittelgradig 187 59,2
Hochgradig/resthérig 128 40,5
Fehlende Daten 1 0,3
Hérversorgung Cl 94 29,7
Kein ClI 221 69,9
Fehlende Daten 1 0,3
Zusatzbehinderung Ja 52 16,5
Nein 264 83,5
Migrationshintergrund Ja 31 9,8
Nein 284 89,9
Fehlende Daten 1 0,3
Forderort Foérderzentrum 75 23,7
Inklusives Setting 237 75,0
Fehlende Daten 4 1,2
Kommunikationsform Lautsprache 264 83,5
Laut- und Gebardensprache 46 14,6
Fehlende Daten 6 1,9
Hoérstatus Eltern Hoérend 279 88,3
Schwerhdrig/gehérlos 37 11,7
Schulbildung Eltern Grund-/Hauptschulabschluss 17 54
Realschulabschluss 84 28,6
Hochschulzugangsberechtigung 215 68,0

bestatigt. Bei unklaren oder fehlenden Aussagen sowie
bei Kindern, die in einem sehr jungen Alter erkannt und
versorgt wurden, wurde der Erwerbszeitpunkt der Katego-
rie ,unbekannt” zugeordnet, auch wenn Eltern zuvor die
Kategorie ,erworben” ausgewahlt hatten.

Erhebungsinstrument

Die flr diesen Beitrag relevanten Aspekte aus dem Ge-
samtfragebogenpaket umfassen neben Angaben zu so-
ziodemografischen und hoérgeschadigtenspezifischen
Merkmalen der Kinder und ihrer Familien (vgl. Tabelle 1)
Aussagen der Mitter speziell im Zusammenhang mit dem
NHS. So wurde gefragt, ob das NHS bei dem Kind
durchgefuhrt wurde. Als Hinweis wurde die Information
gegeben, dass sich zum NHS ein Eintrag im gelben

LU-Heft“ fur die Friherkennungsuntersuchungen vom
Kinderarzt befindet. Falls die Eltern angaben, dass das
NHS nicht durchgefihrt wurde, wurde erganzend nach
den Grunden gefragt. Es folgten anschlieRend Fragen
zum Alter des Kindes in Jahren und Monaten bei der
endgultigen Feststellung (Diagnose) der Horschadigung,
der ersten Versorgung mit Horhilfen sowie ob und wann
eine horgeschadigtenspezifische Fruhforderung begann.
Die statistische Auswertung der Daten erfolgte mit IBM
SPSS Statistics 27.
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Ergebnisse

Gruppierung von Kindern mit ahnlichen
Merkmalsauspragungen

In einem ersten Analyseschritt wurde versucht, Gruppen
von hoérgeschadigten Kindern mit moéglichst ahnlichen
Variablenauspragungen zu bilden. Zu diesem Zweck
wurde eine Two-Step-Clusteranalyse durchgeflhrt, in die
neben den 12 soziodemografischen bzw. horgeschadig-
tenspezifischen Variablen (vgl. Tabelle 1) eine kategori-
sierte Variable ,Zeitpunkt Horerstversorgung® (,fruher
versorgt” (<12 Monate (n=127; 40,2%) versus ,spater
versorgt” (>12 Monate (n=189; 59,8%) einbezogen wur-
de.

Eine Clusterung in drei Gruppen mit Einschluss von
n=303 der insgesamt n=316 Kinder erwies sich als die
inhaltlich beste Losung. Die Ergebnisse der Analyse sind
in Tabelle 2 dargestellt. Die Clusterqualitat liegt im mitt-
leren bis oberen Bereich (Silhouettenkoeffizient=0,4),
das Grof3enverhaltnis der Cluster ist mit 2,56 akzeptabel.
Neun der insgesamt 13 einbezogenen Variablen tragen
signifikant zur Clusterbildung bei (p<.05), die Variablen
Geschlecht, Zusatzbeeintrachtigung, Migrationshinter-
grund und Schulbildung der Eltern tragen nicht zur Unter-
scheidbarkeit der drei Cluster bei (p>.05).

Cluster I: Cluster | ist der groflite und umfasst fast die
Halfte der Kinder (n=141, 46,5%). Er vereint Kinder, bei
denen die Ursache bzw. der Erwerb der Horschadigung
ausschliefSlich unbekannt/angeboren/genetisch bedingt
ist und die alle eine einseitige, leichte oder mittelgradige
Horschadigung aufweisen. Dementsprechend hat keines
der Kinder in diesem Cluster ein Cl, die Kommunikations-
form der Kinder ist zu Uber 90 Prozent gesprochene
Sprache und Uber 80 Prozent der Kinder lernen in inklu-
siven Settings. Etwa ein Drittel der Kinder wurde innerhalb
des ersten Lebensjahres mit Horhilfen versorgt, zwei
Drittel der Kinder dieses Clusters spater.

Cluster II: Dies ist der zweitgrofdte Cluster (n=107, 35,5%).
Wie bei den Kindern in Cluster | ist der Erwerb bzw. die
Ursache der Horschadigung fast vollstandig unbekannt/an-
geboren/genetisch bedingt. Der zentrale Unterschied zu
Cluster | besteht darin, dass fast alle Kinder in Cluster Il
eine hochgradige Horschadigung bzw. Resthorigkeit auf-
weisen. Dies hat zur Folge, dass in diesem Cluster zwei
Drittel der Kinder mit einem CI versorgt sind, und auch
knapp ein Drittel der Kinder Laut- und Gebardensprache
verwendet. Ebenfalls knapp ein Drittel der Kinder dieses
Clusters besucht ein Férderzentrum. AuBerdem gibt es
in diesem Cluster deutlich mehr Kinder, deren Eltern
ebenfalls eine Horschadigung aufweisen. Im Gegensatz
zu Cluster | wurden (vermutlich aufgrund des hoheren
Grades des Horverlusts) deutlich mehr Kinder im ersten
Lebensjahr hortechnisch versorgt.

Cluster llI: Dies ist der kleinste Cluster (n=55, 18,2%). In
ihm sind die Kinder mit (meist spater) erworbenen Hor-
schadigungen zusammengefasst. Das spiegelt sich auch
darin wider, dass 80 Prozent der Kinder erst nach dem

ersten Lebensjahr hoértechnisch versorgt wurden. In die-
sem Cluster finden sich sowohl Kinder mit leichten und
mittelgradigen als auch Kinder mit hochgradigen Horver-
lusten. Entsprechend variiert auch die verwendete Hor-
technik (sowohl Cl als auch Horgerate). Die Kommunika-
tionsform ist fast ausschliefilich gesprochene Sprache,
ebenso ist Uberwiegend eine inklusive Beschulung der
Fall. Der Horstatus der Eltern ist ausschliefllich horend.
Die Kinder dieses Clusters sind mit ca. neuneinhalb Jah-
ren durchschnittlich ein Jahr alter als die Kinder der
Cluster | und Il

Die durch die Clusteranalyse vorgenommene Gruppierung
wurde erganzend durch eine Diskriminanzanalyse uber-
pruft, mit der getestet werden kann, ob die in den Clus-
tern verorteten Variablen mit ihren Schwerpunkten tat-
sachlich am besten zur Unterscheidung der drei Gruppen
beitragen. Die Ergebnisse bestatigen unter Heranziehung
der relevanten statistischen Kennwerte (Eigenwerte,
kanonische Korrelationen, Wilks’ Lambda-Test, Chi®)
die drei gebildeten Cluster. 98,7 Prozent der durch die
Clusteranalyse gruppierten Falle wurden durch die
Diskriminanzanalyse richtig klassifiziert. Nur bei vier von
303 Fallen (1,3%) ist dies nicht der Fall.

Versorgungsrelevante Aspekte in den
drei Clustern

Die hérgeschadigten Kinder in den drei Clustern wurden
anschliefend hinsichtlich des Zeitpunkts der endgultigen
Diagnosestellung, des Zeitpunkts der ersten hortechni-
schen Versorgung und des Zeitpunkts des Beginns der
padagogischen Frihférderung verglichen. Dazu wurde
eine einfaktorielle Varianzanalyse (ANOVA) mit dem Dia-
gnosealter, dem Horversorgungsalter und dem Alter bei
Forderbeginn (in Monaten) als abhangige Variablen und
der Clusterzugehorigkeit als unabhangigem Faktor
durchgefuhrt. Tabelle 3 zeigt hierzu die Ergebnisse. Die
geringere Anzahl von Kindern bei der Variable ,hértech-
nische Versorgung® ist darauf zurtickzuflihren, dass einige
einseitige oder leichtgradige Horschadigungen nach An-
gaben der Mutter offensichtlich nicht hoértechnisch ver-
sorgt wurden. Die geringere Anzahl an Kindern bei der
Variable ,Foérderbeginn* ist darauf zurtckzufiuhren, dass
einige Kinder aufgrund des spaten Auftretens der Hor-
schadigung bereits zu alt fur eine Frihférderung waren.
Es ergeben sich hochsignifikante Unterschiede (p<.001)
mit mittleren bis hohen Effektstarken (partielles n° zwi-
schen .13 und .17) zwischen den drei Clustern fur alle
untersuchten abhangigen Variablen. Auch die Post-hoc-
Tests zwischen den drei Clustern sind fur alle durchge-
fuhrten Vergleiche signifikant (mindestens p=.028), mit
einer Ausnahme: Hinsichtlich des Beginns der Frihforde-
rung unterscheiden sich Cluster 1 und Cluster 3 nicht si-
gnifikant voneinander (p=.217).

Die Ergebnisse der ANOVA zeigen, dass das Diagnose-
alter, der Zeitpunkt der hértechnischen Erstversorgung
und der Beginn der hérgeschadigtenspezifischen Frihfor-
derung bei den Kindern mit einer hochgradigen, angebo-
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Tabelle 2: Ergebnisse der Two-Step-Clusteranalyse

Relevante Variablen Relevanz Cluster | Cluster Il Cluster IlI
n=141 (46,5%) n=107 (35,5%) n=55 (18,2%)
Ursache Hoérverlust 1,00 Genetisch/unbekannt | Genetisch/unbekannt Erworben
(100%) (99,1%) (100%)
Grad Horverlust 0,80 Einseitig/leicht/ Hochgradig/resthérig Einseitig/leicht/
mittelgradig (97,2%) mittelgradig
(100%) (61,8%)
Erwerb Hérverlust 0,76 Angeboren/unbekannt | Angeboren/unbekannt Spéterer Zeitpunkt
(99,3%) (99,1%) (81,8%)
Hortechnik 0,45 Kein ClI Cl Kein Cl
(100%) (68,2%) (63,6%)
Kommunikationsform 0,11 Lautsprache Lautsprache Lautsprache
(92,2%) (69,2%) (96,4%)
Hérversorgungszeitpunkt 0,07 <12 Monate <12 Monate <12 Monate
(35,5%) (56,1%) (20,0%)
Hérstatus Eltern 0,04 Hoérend Hérend Hoérend
(87,9%) (82,2%) (100%)
Lernort 0,02 Inklusion Inklusion Inklusion
(82,3%) (68,2%) (76,4%)
Alter Kind 0,01 8,7 Jahre 8,5 Jahre 9,5 Jahre

Tabelle 3: Ergebnisse der einfaktoriellen Varianzanalysen (ANOVA) mit dem Zeitpunkt der endgiiltigen Diagnose der
Horschadigung, der ersten hortechnischen Versorgung und dem Forderbeginn als abhangige Variablen und der
Clusterzugehorigkeit als unabhangigen Faktor

Alter der Kinder (Monate) bei... | Cluster n M SD F df p Eta(n?)
... endglltiger Diagnose 1 141 34,11 30,74 30,07 2.298 <.001 A7
2 105 13,49 17,22
3 55 47,27 36,31
... hortechnischer Versorgung 1 133 38,51 32,22 24,29 2.290 <.001 14
2 105 18,78 19,87
3 55 50,69 37,16
... Beginn der Friihférderung 1 113 35,76 27,47 18,18 2.255 <.001 13
2 102 18,80 18,83
3 43 43,28 30,79

Cluster 1=geringer bis mittlerer Horverlust, Ursache unbekannt/genetisch; Erwerb: von Geburt/unbekannt
Cluster 2=hochgradiger Horverlust; Ursache unbekannt/genetisch; Erwerb: von Geburt/unbekannt
Cluster 3=Hoérverlust erworben zu einem spéteren Zeitpunkt

Eta (n? (Effektstarke): <.06=kleiner Effekt; .06—.14=mittlerer Effekt; >.14=grolRer Effekt

renen Horschadigung (Cluster 2) deutlich friher liegen
als bei den beiden anderen Gruppen. Diese beiden
Gruppen (Cluster 1 und 3) unterscheiden sich hinsichtlich
Diagnosealter und hortechnischer Erstversorgung eben-
falls, allerdings in geringerem Ausmafi. Die Kinder mit
(meist spater) erworbener Horschadigung weisen (erwar-
tungsgemaf) das hochste Alter in den untersuchten Be-
reichen auf.

Inhaltliche Vertiefung der
Clusterunterschiede

Zur Vertiefung der in Tabelle 3 dargestellten Ergebnisse
zeigen die deskriptiven Daten in Tabelle 4, in welchen
Zeitfenstern wie viele hérgeschadigte Kinder in den ein-
zelnen Clustern diagnostiziert und hértechnisch versorgt

sowie einer horgeschadigtenspezifischen Frihforderung
zugefuhrt wurden (Angaben in Prozent).

Bezuglich des Zeitpunkts der endglltigen Diagnose zeigt
sich, dass 69,5 Prozent der Kinder aus Cluster 2, der alle
Kinder mit einer hochgradigen angeborenen Horschadi-
gung umfasst, innerhalb des ersten Lebensjahres diagnos-
tiziert wurden, verglichen mit 40,4 Prozent der Kinder
aus Cluster 1, die alle einseitig oder leicht- bis mittelgradig
horgeschadigt sind. Bei mehr als der Halfte der Kinder
aus Cluster 1 (51,8%) erfolgte die Diagnose nach dem
zweiten Lebensjahr (davon 35,5% nach dem 4. Lebens-
jahr), wahrend nur 18,1 Prozent der Kinder aus Cluster 2
nach dem zweiten Lebensjahr diagnostiziert wurden. Bei
den Kindern aus Cluster 3, deren Horschadigung erwor-
ben bzw. nicht angeboren ist, wurde die Horschadigung
(erwartungsgeman) bei 67,3 Prozent nach dem zweiten
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Tabelle 4: Deskriptive Verteilung der Daten zur Diagnosestellung, hortechnischen Versorgung und dem Frihférderbeginn unter

Beriicksichtigung verschiedener Zeitfenster

Alter der Kinder (Monate) bei... Cluster Monate
<6 7-12 13-24 25-48 >48
n % % % % %
... endgltiger Diagnose 1 141 36,2 42 7.8 16,3 35,5
2 105 59,0 10,5 12,4 9,5 8,6
3 55 18,2 3,6 10,9 20,0 47,3
... hértechnischer Versorgung 1 133 23,3 14,3 6,8 15,8 39,8
2 105 42,9 14,3 15,2 14,3 13,3
3 55 12,7 7.3 12,7 10,9 56,4
... Beginn der Frihférderung 1 113 15,9 18,6 13,3 16,8 35,4
2 102 31,4 23,5 20,6 14,7 9,8
3 43 13,9 46 18,6 16,3 46,5

Lebensjahr diagnostiziert, davon bei 47,3 Prozent nach
dem 4. Lebensjahr.

Bezuglich der hértechnischen Erstversorgung, die aus
audiologischer Sicht fur die Hor- und Sprachentwicklung
von besonderer Bedeutung ist, zeigt sich, dass
57,2 Prozent der von Geburt an hochgradig hérgescha-
digten Kinder aus Cluster 2 ihre hdrtechnische Erstver-
sorgung innerhalb des ersten Lebensjahres erhalten.
42,8 Prozent der Kinder aus diesem Cluster werden nach
dem ersten Lebensjahr erstmals hértechnisch versorgt.
Bei den Kindern aus Cluster 1 zeigt sich, dass die Anzahl
der Kinder, die innerhalb des ersten Lebensjahres hor-
technisch versorgt werden (37,6%), in etwa der Anzahl
der Kinder entspricht, die in diesem Zeitraum auch dia-
gnostiziert werden (40,4%). Allerdings verschiebt sich der
Zeitpunkt der hértechnischen Versorgung bei diesen
Kindern mehr in die zweite Halfte des ersten Lebensjah-
res. Die Anzahl der Kinder aus diesem Cluster, die nach
dem zweiten Lebensjahr hortechnisch versorgt wurden
(55,6%), ist in etwa vergleichbar mit der Anzahl der Kin-
der, die in diesem Zeitraum auch diagnostiziert wurden
(51,8%). Bei den Kindern des Clusters 3, deren Horscha-
digung erworben oder nicht angeboren war, ist der Anteil
der Kinder, die nach dem zweiten Lebensjahr erstmals
mit Horhilfen versorgt wurden (67,3%), identisch mit dem
Diagnosealter (67,3%).

Hinsichtlich des Beginns der hérgeschadigtenspezifischen
Friihférderung, der aus padagogischer Sicht besonders
bedeutsam ist, zeigt sich fur die Kinder des Clusters 2,
dass 54,9 Prozent der Kinder im ersten Lebensjahr
Fruhférderung erhalten, bei 20,6 Prozent der Kinder liegt
der Beginn der Frihférderung im zweiten Lebensjahr.
Von den Kindern des Clusters 1 erhalten 34,5 Prozent
der Kinder Fruhforderung im ersten Lebensjahr. Die An-
zahl der Kinder aus diesem Cluster, die nach dem zweiten
Lebensjahr (bzw. nach dem 4. Lebensjahr) Frihférderung
erhalten (52,2%), entspricht in etwa den Zahlen der Dia-
gnosestellung (51,8%) und der hértechnischen Erstver-
sorgung (55,6%). Bei den Kindern aus Cluster 3, deren
Horschadigung erworben bzw. nicht angeboren ist, ent-
spricht der Anteil der Kinder, die nach dem zweiten Le-
bensjahr Friuhférderung erhalten (62,8%), in etwa dem

Alter bei der Diagnosestellung (67,3%) und der hértech-
nischen Erstversorgung (67,3%).

Diskussion

Die Diskussion der Ergebnisse steht unter dem Vorbehalt,
dass alle erhobenen Daten auf den Angaben der Mutter
der horgeschadigten Kinder beruhen und damit die Anga-
ben zum Diagnosealter, zum Zeitpunkt der ersten hortech-
nischen Versorgung sowie zum Beginn der Fruhférderung
der Erinnerungsgenauigkeit der Mutter unterliegen [16],
[17]. Dies ist nicht zu unterschatzen, wenn man bedenkt,
dass die untersuchten Kinder zum Zeitpunkt der Befra-
gung zwischen vier und 14 Jahre alt waren und somit die
abgefragten Informationen bei vielen Kindern zum Teil
weit zuruckliegen. Angaben von Eltern zu Ereignissen,
die weit zuruckliegen, sind zumeist nicht so zuverlassig
wie Angaben zu aktuellen Geschehnissen [18].

Unter Berucksichtigung dieses Vorbehalts zeigen die Er-
gebnisse der Clusteranalyse, dass sich im Kontext des
NHS im Wesentlichen drei Gruppen hoérgeschadigter
Kinder mit unterschiedlichen Merkmalsstrukturen heraus-
kristallisieren. Die Daten zur Diagnosestellung, zur hor-
technischen Erstversorgung und zum Forderbeginn der
Kinder in diesen Gruppen geben Hinweise auf spezifische
diagnostische und padagogische Herausforderungen.
Die groflte Gruppe, die in der vorliegenden Studie fast
die Halfte der Kinder ausmacht, sind Kinder mit einseiti-
ger oder leichter bis mittelgradiger Horschadigung, deren
Horverlust nach Angaben der MUtter angeboren ist [19].
Nur etwa 40 Prozent dieser Kinder werden innerhalb des
ersten Lebensjahrs endgliltig diagnostiziert und hortech-
nisch versorgt, noch etwas weniger erhalten in diesem
Zeitraum auch bereits horgeschadigtenspezifische Friih-
forderung. Dagegen werden mehr als die Halfte der Kinder
in dieser Gruppe erst nach dem zweiten Lebensjahr (mit
einem deutlichem Schwerpunkt nach dem 4. Lebensjahr)
diagnostiziert, hdrtechnisch versorgt und gefordert. Dieser
Sachverhalt wird durch die Studienlage bei Kindern mit
einseitigen Horverlusten [20] und Kindern mit leichtgra-
digen Horverlusten [21] bestatigt. Dies hangt u.a. damit
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zusammen, dass bei einer alleinigen Verwendung der
Screeningmethode mittels Ableitung otoakustischer
Emissionen vor allem leichtgradige Horverluste durch das
Neugeborenenhdrscreening nichtimmer sicher entdeckt
werden kénnen. Die Studienlage dokumentiert auch, wie
die Entwicklung der Kinder durch eine nicht rechtzeitige
Erfassung und Férderung beeintrachtigt werden kann [7],
[22].

Die zweitgrofite Gruppe, die ca. ein Drittel der Kinder
umfasst, sind Kinder mit einer hochgradigen Schwerho-
rigkeit bzw. Resthorigkeit, deren Horverlust nach Angaben
der Mutter ebenfalls angeboren war. Bei mehr als der
Halfte der Kinder dieses Clusters erfolgen Diagnose,
hortechnische Erstversorgung und Beginn der horgescha-
digtenspezifischen Frihférderung innerhalb des ersten
Lebensjahres. Es gibt aber auch Uber 40 Prozent der
Kinder, bei denen die hértechnische Versorgung und der
Forderbeginn nach dem ersten Lebensjahr erfolgen (bei
ca. einem Viertel der Kinder nach dem 2. Lebensjahr).
Vor dem Hintergrund des Wissens um die Auswirkungen
einer unversorgten hochgradigen Horschadigung auf die
kindliche Entwicklung ist dieses Ergebnis als Auftrag zu
verstehen, den Ablauf der Versorgungsprozesse zu opti-
mieren [1].

Zusammenfassend lasst sich zu den Ergebnissen der
beiden Gruppen festhalten, dass es hinsichtlich der
Diagnosestellung, der hértechnischen Erstversorgung
und des Foérderbeginns grofle Unterschiede von 17 bis
20 Monaten zwischen den beiden Gruppen gibt. Das be-
deutet, dass die einseitig horgeschadigten Kinder und
beidseitig leicht- bis mittelgradig hérgeschadigten Kinder
im Durchschnitt ca. eineinhalb Jahre spater diagnostiziert,
versorgt und gefordert werden. Uber die Griinde liegen
flr die in dieser Studie untersuchten Kinder keine Infor-
mationen vor, die Ergebnisse bestatigen jedoch Befunde
aus anderen Studien, die auf eine Verbesserung der
Versorgung gerade dieser Kinder hinweisen [20], [21].
Die dritte Gruppe umfasst knapp 20 Prozent und beinhal-
tet Kinder, die nicht von Geburt an hérgeschadigt waren,
sondern die Horschadigung erst spater erworben haben.
Es handelt sich um Kinder, von denen angenommen
werden kann, dass sie im NHS unauffallig waren. Walker
et al. [13] stellen unter Bezugnahme auf Daten aus an-
deren Studien [23], [24], [25] fest, dass dies flr etwa
sieben bis 25 Prozent aller Kinder mit einer Horschadi-
gung der Fall ist, dass sie das NHS ohne positiven Befund
durchlaufen und die Hoérschadigung spater auftritt und
diagnostiziert wird. In der vorliegenden Studie erfolgten
die Diagnose, die hortechnische Versorgung und der
Forderbeginn fur Gber 60 Prozent der Kinder nach dem
zweiten Lebensjahr, flir etwa 50 Prozent der Kinder nach
dem vierten Lebensjahr. Dieses Ergebnis enthalt den
wichtigen Hinweis, dass sich Eltern und Fachleute bei
einem unauffalligen NHS nicht in Sicherheit wiegen kon-
nen. Es bedeutet, dass auch nach einem unauffalligen
NHS hoérdiagnostische Screenings/Untersuchungen regel-
maRig durchgeflhrt werden mussen [26].

Beschrankungen

Die bereits erwahnte Problematik der Erinnerungsgenau-
igkeit der Mutter fihrt dazu, dass die in dieser Studie
vorgelegten Ergebnisse, und hier insbesondere die aufge-
flhrten Prozentzahlen, lediglich als grobe Orientierung
dienen koénnen. Es ist méglich, dass Eltern nach mehr
als zehn Jahren nicht mehr sicher angeben kénnen, ob
nach dem ersten Horscreening ein Rescreening notwendig
war, wann dies durchgefihrt wurde und wann letztendlich
die erste Horversorgung erfolgte. Es wurde jedoch davon
abgesehen, das genaue Ergebnis des ersten Screenings
(,pass/refer”) zu erfragen, da die Beflirchtung bestand,
dass Eltern den Fragebogen dann moglicherweise abbre-
chen kénnten. Da die Kinder zum Zeitpunkt der Untersu-
chung zwischen 4 und 14 Jahre alt waren, ist aulerdem
nicht auszuschlieflen, dass gerade bei den alteren Kin-
dern noch Licken in der Dokumentation nach auffalligem
NHS vorhanden waren, so dass die spate Erfassung auf
Prozesse zurtckgeflihrt werden kann, die zu diesem fri-
hen Zeitpunkt noch nicht optimal waren. Neuere Auswer-
tungen der Evaluationen des NHS zeigen jedoch, dass
sich die Refer-Rate nach dem Screening verschlechtert
hat und dass die definierten Zielkriterien deutschlandweit
noch nicht erreicht sind [1]. Es ist also trotz sehr positiver
Entwicklungen wie der konsequenten Vorverlegung des
Diagnosezeitpunkts davon auszugehen, dass es auch
heute noch spat erkannte Kinder gibt, die aus verschie-
denen Grunden Ubersehen werden.

Hinzuzuflgen ist auerdem, dass es den Eltern freistand,
ob sie an der Befragung teilnehmen mdchten oder nicht.
Esistanzunehmen, dass es bei der Stichprobe zu Verzer-
rungen gekommen ist, da bestimmte Zielgruppen nicht
erreicht werden konnten. Dazu gehoren z.B. Familien,
deren Erstsprache nicht Deutsch ist oder die einen
schriftlichen Fragebogen nicht ausflllen kénnen. Ein
fehlender Internetzugang oder eine nicht aktuelle E-Mail-
Adresse konnen dariber hinaus dazu fuhren, dass Eltern
nicht von der Untersuchung erfahren haben. Besonders
belastete Eltern werden vermutlich auch nicht an der
Untersuchung teilgenommen haben, ebenso wie Eltern,
die sich nicht mehr genau an die Zeitpunkte der Versor-
gung/Forderung etc. erinnern kdnnen. Hinzu kommt, dass
Eltern mit einem hohen Bildungsabschluss in der Unter-
suchung Uberreprasentiert waren.

Fur zukUnftige Untersuchungen wird empfohlen, die An-
gaben der Eltern z.B. in Form einer Befragung (Interview)
im Rahmen der Fruhférderung, Schule oder im Cochlear-
Implant-Centrum zu fihren und zugleich mit den Daten
aus den vorliegenden Akten zu vergleichen. Auf diese
Weise kdnnte auch eine reprasentativere Stichprobe er-
reicht werden.
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Fazit

Die Ergebnisse dieser retrospektiven Untersuchung zei-
gen, dass es trotz NHS keine Garantie dafur gibt, dass
Kinder tatsachlich auch fruh erkannt, frih versorgt und
frih geférdert werden. Insbesondere Kinder mit einseiti-
gen und leichtgradigen Horverlusten scheinen mehr ge-
fahrdet zu sein, spat erkannt zu werden. Auch Kinder mit
hochgradigen Hoérverlusten werden nach den Ergebnissen
der Elternbefragung nicht auch automatisch immer frih
identifiziert und zeitnah versorgt bzw. gefordert. Dies
macht die Notwendigkeit wirksamer und nachhaltiger
Trackingverfahren sowie Schulungen flur Fachpersonal
deutlich, ebenso wie - mit Blick auf spater erworbene
Horverluste - die Durchfihrung weiterer Héruntersuchun-
gen nach unauffalligem NHS-Befund, da dieser keinesfalls
eine ,Horgarantie“ fur die weitere Entwicklung darstellt
und Eltern und Fachleute sich in falscher Sicherheit wie-
gen kdnnen, wenn das NHS unauffallig war [27]. Kinder
mit besonderen Risiken fur den Erwerb einer Schwer-
horigkeit (z.B. bei Z.n. Zytomegalie-Infektion in der
Schwangerschaft) sollten weiterhin kontrolliert werden.
Moglichen lebenslangen Benachteiligungen kann nur
durch eine zeitige Diagnose des Horverlusts sowie Be-
handlung und Frahférderung entgegengewirkt werden,
welche ein breites Spektrum an Bildungsangeboten vor-
halten, auch hinsichtlich Gebardensprache und Unter-
stutzter Kommunikation.
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Diagnosis, hearing care and early intervention in children
with hearing loss after the newborn hearing screening -
does all this happen really “early”?

Research Article

Abstract

Karolin Schafer'
Manfred Hintermair®

Background: Universal Newborn Hearing Screening (UNHS) in Germany
offers the opportunity to detect congenital hearing loss at the earliest
possible time and to provide early diagnosis, early hearing device provi-
sion, and early intervention to children with peripheral hearing loss.
However, hearing screening alone does not necessarily result in children
receiving hearing devices and early intervention at the earliest.
Method: In the present study, n=316 mothers of children with hearing
loss born in 2009 or later provided retrospective information on a
questionnaire on if their child had undergone UNHS, at what time the
final diagnosis was made, and at what time hearing devices were
provided and early intervention began. For evaluation, cluster analyses,
discriminant analyses, and variance analyses were performed.
Results: The results show that particularly children with congenital
unilateral and mild hearing loss were recognized later. Severe-to-
profound congenital hearing loss is diagnosed and treated earlier, but
not in all cases. As expected, children with late-onset hearing loss are
diagnosed much later than children with congenital hearing loss. There
are large time differences between the time of diagnosis, the provision
of hearing devices and the onset of early intervention between the three
groups.

Conclusion: Early detection of congenital and late-onset hearing loss in
childhood is a prerequisite for early provision of hearing devices and
referral to early intervention. In addition to improving tracking after
UNHS, there is a need for further hearing screenings and pediatric au-
diometric or hearing diagnostics.

1 University of Cologne,
Germany

2 Heidelberg University of
Education, Heidelberg,
Germany

Keywords: (Universal) Newborn Hearing Screening, early detection,
hearing loss, children

five years old. The results show a strong positive effect
of early identification and early intervention on language
development (both expressive and receptive), especially
in the children who were fitted with hearing aids or
cochlear implants (Cls) at an early age. Lederberg et al.

Introduction

The introduction of a nationwide Universal Newborn

Hearing Screening (UNHS) resulted in children with signi-
ficant hearing loss being identified and provided with
hearing technology and educational support much earlier
than before the introduction of the UNHS [1], [2], [3].

Accordingly, the developmental outcomes of children with
hearing loss born after the introduction of the UNHS are
encouraging. This can be seen in a series of studies
documenting the impact of early identification of hearing
loss on different areas of child development [4], [5], [6].
A well-known study in this context is the Australian longi-
tudinal study LOCHI, in which 470 children with an early-
detected hearing loss were examined at multiple time
points using an extensive battery of developmental tests
[7], [8], [9]. Ching et al. [8] presented a summary of the
results at the time when the participating children were

[10] also confirm this for the development of sign lan-
guage. The LOCHI study also found significant correlations
between early identification and early intervention and
improvements in non-verbal cognitive abilities and
psychosocial skills for psychosocial and cognitive devel-
opment [8].

However, it must be noted that the developmental out-
comes of children with hearing loss continue to show a
wide range of variation, i.e. the individual developmental
progress of children with hearing loss can be very different
[11]. Developmental delays of speech perception and
processing, which cannot be ruled out even if hearing
loss is diagnosed early, may influence a number of devel-
opmental processes that are important for age-appropri-
ate development. The special perceptual situation of
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children with hearing loss therefore requires specific
measures in education and upbringing, even after the
introduction of the UNHS [11], [12]. However, it is undis-
puted that an early diagnosis of hearing loss enables
better overall developmental and educational opportun-
ities for children with hearing loss than there were before
the introduction of the UNHS.

This makes it all the more important to address potential
problem areas associated with the UNHS in order to fur-
ther optimize the opportunities that the UNHS offers. In
this context, it is also important to face the challenges
that need to be overcome in the detection of hearing loss
that go beyond the application of the UNHS. For example,
von Nennstiel et al. [2] noted that a significant proportion
of children with hearing loss detected through the UNHS
still cannot be followed up (see also [1]). In addition to
children who do not present for follow-up examinations
(“lost-to-follow-up”), there are also children with mild
unilateral or bilateral hearing loss who are not detected
by the transient evoked otoacoustic emissions (TEOAE)
screening method and run the risk of being diagnosed
much later than children with moderate to severe or
profound hearing loss [13], which in turn results in late
provision of hearing hearing devices and early interven-
tion. However, this may also be related to uncertainty on
the part of both professionals and parents about the po-
tential benefits of (early) support for this group of children
with mild hearing loss [14]. The long-term negative con-
sequences of late-onset of hearing care and support for
mild hearing loss are well documented by now [5]. Van
de Sand et al. [15] found in their analysis of the preva-
lence of peripheral hearing loss based on routine data
from statutory health insurance companies (SHI) that
even after the nationwide introduction of UNHS in 2009,
a significant proportion of children with hearing loss do
not receive hearing aids up to the age of four to six. For
this analysis, the 2010 birth cohort was analyzed
throughout Germany for 10 years; further examinations
of children born later are desirable.

The results presented below are based on selected data
from a survey of mothers of children with hearing loss in
Germany who had undergone UNHS. The survey also
collected information on time of diagnosis and onset of
hearing device use and early intervention.

The research question for this study is whether there are
differences in the final age of diagnosis, the onset of first
hearing device provision, and the onset of early interven-
tion in children who have undergone UNHS.

Methodology
Study conduct

The data was collected as part of an (optional) online and
paper-pencil survey of mothers of children with peripheral
hearing loss from March to May 2023. For this purpose,
six special schools for the deaf and hard of hearing, two
Cochlear Implant Centers, and three early intervention

centers from three German federal states (Baden-
Wiurttemberg, Bavaria, North Rhine-Westphalia) were
contacted. They were asked to send the invitation letter
to the survey with the link to the online questionnaire by
email to all families with a child with hearing loss from
pre-school age (in special schools as well as in inclusive
schools). The data from the paper-pencil questionnaires
was entered into the online tool afterwards.

After completion of the online survey, n=541 question-
naires were downloaded from the server. According
to the institutions involved in the survey, approx.
2,241 families were informed about the survey (response
rate: approx. 24.1%).

Of the n=541 questionnaires, n=316 were included in
the analysis. The others were discarded because either
the information was incomplete (n=115) or because the
children were born before 2009 and it was therefore not
possible to ensure whether an UNHS had been performed
(n=100). A further n=10 questionnaires were removed
from the study because the mothers stated (with reasons)
that their children were not enrolled in UNHS. This means
that (according to the mothers’ statements) 3.1% of the
sample did not undergo UNHS.

Sample

Table 1 shows the information provided by the mothers
on the socio-demographic and hearing loss-specific
characteristics surveyed, including school education
(highest educational qualification).

With regard to the information provided by the mothers
on the time of acquisition of the hearing loss, it should
also be mentioned that, in addition to the categories
“congenital/unknown” and “acquired”, further aspects
were queried that provided additional information on the
time of acquisition of hearing loss, such as the diagnosis.
If a diagnosis clearly indicated an acquired hearing loss
(e.g. cytomegaly, meningitis), the information provided
by the parents was confirmed. In the case of unclear or
missing statements and for children who were detected
and provided at a very young age, the time of acquisition
of hearing loss was assigned to the “unknown” category,
even if parents had previously selected the “acquired”
category.

Assessment instrument

The aspects from the overall questionnaire package rel-
evant to this article include information on socio-demo-
graphic and hearing loss-specific characteristics of the
children and their families (see Table 1) as well as
statements made by the mothers specifically related to
the UNHS. They were asked whether children underwent
UNHS. They were informed that there is an entry on the
UNHS in the yellow “U-Heft” for statutory examinations
for early detection of diseases in infants by the pediatri-
cian. If the parents stated that their child had not under-
gone NHS, they were asked why. This was followed by
questions about the age of the child in years and months
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Table 1: Demographic information about the sample (n=316)

Variables Characteristic n %
Gender Male 177 56.0
Female 138 43.7
Missing data 1 0.3
Age (median=8.6; M=8.8; SD=3.1) | 4-6 months 74 234
7-9 months 122 38.6
10-12 months 78 247
13—14 months 42 13.3
Acquisition of hearing loss Congenital/unknown 266 84.2
Later date 49 15.5
Missing data 1 0.3
Cause of hearing loss Birth/unknown 257 81.3
Acquired 58 18.4
Missing data 1 0.3
Degree of hearing loss Unilateral/mild/moderate 187 59.2
Severe/profound 128 40.5
Missing data 1 0.3
Cochlear implant Yes 94 29.7
No 221 69.9
Missing data 1 0.3
Additional disability Yes 52 16.5
No 264 83.5
Migration background Yes 31 9.8
No 284 89.9
Missing data 1 0.3
Place of learning Special school 75 23.7
Inclusive setting 237 75.0
Missing data 4 1.2
Most used language child Spoken language 264 83.5
Spoken and sign language 46 14.6
Missing data 6 1.9
Hearing status parents Hearing 279 88.3
Hard of hearing/deaf 37 11.7
Educational setting parents Elementary/middle school 17 54
Junior high school 84 28.6
High school 215 68.0

when the hearing loss was finally identified (diagnosed),
about the first provision of hearing devices, and whether
and when early intervention began.

The statistical analysis of the data was performed using
IBM SPSS Statistics 27.

Results

Grouping of children with similar
characteristics

In the first step of the analysis, an attempt was made to
form groups of children with hearing loss with the most
similar characteristics possible. For this, a two-step cluster

analysis was performed in which, in addition to the
12 socio-demographic and hearing loss-specific variables
(see Table 1), a categorized variable “time of first hearing
device provision” (“provided earlier” (12 months (n=127;
40.2%) versus “provided later” (>12 months (n=189;
59.8%) was included.

Clustering into three groups with the inclusion of n=303
of the total n=316 children proved to be the best solution
in terms of content. The results of the analysis are shown
in Table 2. The cluster quality was in the medium to upper
range (silhouette coefficient=0.4), the cluster size ratio
of 2.56 is acceptable.

Nine of the 13 variables included significantly contributed
to cluster formation (p<.05); the variables of gender, ad-
ditional needs, migration background, and parents’ edu-
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Table 2: Results of the two-step-cluster analysis

Relevant variables Relevance Cluster | Cluster Il Cluster Il
n=141 (46.5%) n=107 (35.5%) n=55 (18.2%)
Cause of hearing loss 1.00 Birth/unknown Birth/unknown Acquired
(100%) (99.1%) (100%)
Degree of hearing loss 0.80 Unilateral/mild/ Severe/profound Unilateral/mild/
moderate (97.2%) moderate
(100%) (61.8%)
Acquisition of hearing loss 0.76 Congenital/lunknown | Congenital/unknown Later date
(99.3%) (99.1%) (81.8%)
Hearing technology 0.45 No cochlear implant Cochlear implant No cochlear implant
(100%) (68.2%) (63.6%)
Most used language 0.1 Spoken language Spoken language Spoken language
(92.2%) (69.2%) (96.4%)
Time of hearing care 0.07 <12 months <12 months <12 months
(35.5%) (56.1%) (20.0%)
Hearing status parents 0.04 Hearing Hearing Hearing
(87.9%) (82.2%) (100%)
Place of learning 0.02 Inclusive setting Inclusive setting Inclusive setting
(82.3%) (68.2%) (76.4%)
Age child 0.01 8.7 Years 8.5 years 9.5 years

cational level did not contribute to the distinctiveness of
the three clusters (p>.05).

Cluster I: Cluster | was the largest and comprised almost
half of the children (n=141, 46.5%). It combined children
for whom the cause or acquisition of the hearing loss was
exclusively unknown/congenital/genetic and who all had
a unilateral, mild, or moderate hearing loss. None of the
children in this cluster had a cochlear implant, more than
90 percent of the children used spoken language and
more than 80 percent of the children were studying in
inclusive school settings. Around a third of the children
were fitted with hearing devices within the first year of
life, two thirds of the children in this cluster were fitted
later.

Cluster II: This was the second largest cluster (n=107,
35.5%). As with the children in Cluster |, the acquisition
or cause of the hearing loss was almost completely
unknown/congenital/genetic. The main difference to
Cluster | is that almost all children in Cluster Il had a
severe-to-profound hearing loss or residual hearing. As
a result, two thirds of the children in this cluster were fit-
ted with at least one cochlear implant, and almost a third
of the children used spoken and sign language. Also, al-
most a third of the children in this cluster attended a
special school. In addition, there were significantly more
children in this cluster whose parents also had a hearing
loss. In contrast to Cluster |, significantly more children
were provided with hearing devices in the first year of life
(presumably due to the higher degree of hearing loss).
Cluster llI: This was the smallest cluster (n=55, 18.2%).
It included children with (mostly later) acquired hearing
loss. This is also reflected in the fact that 80% of the
children received hearing devices only after the age of
one year. This cluster included children with mild and
moderate hearing loss as well as children with severe-to-
profound hearing loss. The hearing technology used (both

Cl and hearing aids) varied accordingly. The communica-
tion modality was almost exclusively spoken language,
and inclusive schooling was also predominant. All parents
had normal hearing. With around nine and a half years
of age, the children in this cluster were on average one
year older than the children in clusters | and II.

The grouping made by the cluster analysis was addition-
ally checked by a discriminant analysis, which can be
used to test whether the variables located in the clusters
with their focal points actually contributed best to the
differentiation of the three groups. Using the relevant
statistical parameters (eigenvalues, canonical correla-
tions, Wilks’ lambda test, Chi°), the results confirmed the
three clusters formed. 98.7 percent of the cases grouped
by the cluster analysis were correctly classified by the
discriminant analysis. This was not the case for four out
of 303 cases (1.3%).

Hearing care-relevant aspects in the
three clusters

The children with hearing loss in the three clusters were
then compared with regard to the time of the final diag-
nosis, onset of hearing device use, and onset of early in-
tervention. For this, a one-way analysis of variance
(ANOVA) was performed with the age of diagnosis, the
age at first hearing device use, and the age at onset of
early intervention (in months) as dependent variables
and cluster membership as an independent factor.
Table 3 shows the results. The lower number of children
in the variable “hearing care” was due to the fact that
some of the unilateral or mild hearing loss cases were
obviously not provided with hearing devices according to
the mothers. The lower number of children for the variable
“onset of early intervention” was due to the fact that some
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Table 3: Results of the single-factor analysis of variance (ANOVA) with the time of the final diagnosis of hearing loss, onset of
hearing device use, and onset of early intervention as dependent variables and cluster affiliation as an independent factor

Age of children (months) at ... | Cluster n M SD F df o] Eta(n?
... final diagnosis 1 141 34.11 30.74 30.07 2,298 <.001 A7
2 105 13.49 17.22
3 55 47.27 36.31
... onset of hearing device use 1 133 38.51 32.22 24.29 2,290 <.001 14
2 105 18.78 19.87
3 55 50.69 37.16
... onset of early intervention 1 113 35.76 27.47 18.18 2,255 <.001 A3
2 102 18.80 18.83
3 43 43.28 30.79

Cluster 1=mild to moderate hearing loss, cause unknown/genetic; acquisition: from birth/unknown
Cluster 2=profound hearing loss; cause unknown/genetic; acquisition: from birth/unknown

Cluster 3=hearing loss acquired at a later date

Eta (n? (effect size): <.06=small effect; .06—.14=medium effect; >.14=large effect

children were already too old for early intervention due
to the late onset of the hearing loss.

There were highly significant differences (p<.001) with
medium to high effect sizes (partial n° between .13
and .17) between the three clusters for all dependent
variables examined. The post-hoc tests between the three
clusters were also significant for all comparisons made
(at least p=.028), with one exception: with regard to the
onset of early intervention, cluster 1 and cluster 3 do not
differ significantly from each other (p=.217).

The results of the ANOVA showed that time of diagnosis,
onset of hearing device use, and onset of early interven-
tion were significantly earlier for children with a severe
congenital hearing loss (cluster 2) than for the other two
clusters. Clusters 1 and 3 also differed in terms of age
of diagnosis and onset of hearing device use, albeit to a
lesser extent. The children with (mostly later) acquired
hearing loss were (as expected) the oldest in the areas
examined.

Deepening the content of the cluster
differences

To expand on the results presented in Table 3, the de-
scriptive data in Table 4 show in which time frames how
many children with hearing loss in the individual clusters
were diagnosed and provided with hearing aids and early
intervention (figures in percent).

In terms of the time of final diagnosis, 69.5% of children
in Cluster 2, which included all children with severe-to-
profound congenital hearing loss, were diagnosed within
the first year of life, compared to 40.4% of children in
Cluster 1 who all had unilateral or mild to moderate
hearing loss. More than half of the children in cluster 1
(51.8%) were diagnosed after the second year of life
(35.5% of them after the fourth year of life), while only
18.1% of children in cluster 2 were diagnosed after the
second year of life. In children from cluster 3, whose
hearing loss was acquired or not congenital, 67.3% were

diagnosed (as expected) after the second year of life,
47.3% of them after the 4" year of life.

With regard to onset of hearing device use, which is of
particular importance for hearing and speech develop-
ment from an audiological perspective, it can be seen
that 57.2 percent of children with severe-to-profound
hearing loss from birth in cluster 2 received their first
hearing device within the first year of life. 42.8 percent
of children in this cluster received their first hearing
device after the first year of life. For children in cluster 1,
the number of children who received hearing services
within the first year of life (37.6%) was roughly the same
as the number of children who were diagnosed at this
time (40.4%). However, the onset of hearing device use
in these children shifted more towards the second half
of the first year of life. The number of children in this
cluster who received a hearing device after the age of
two (55.6%) was similar to the number of children who
were also diagnosed during at this time (51.8%). Among
the children in cluster 3 whose hearing loss was acquired
or not congenital, the proportion of children who were
provided with hearing devices for the first time after the
age of two (67.3%) was identical to the age of diagnosis
(67.3%).

With regard to the onset of early intervention, which is
particularly important from an educational point of view,
54.9 percent of children in cluster 2 received early inter-
vention in the first year of life, while 20.6 percent of chil-
dren started early intervention in the second year of life.
Of the children in cluster 1, 34.5 percent received early
intervention in the first year of life. The number of children
from this cluster who received early intervention after the
second year of life (or after the age of 4) (52.2%) roughly
corresponds to the age at diagnosis (51.8%) and the age
at onset of hearing device use (55.6%). For children from
cluster 3 whose hearing loss was acquired or not congen-
ital, the proportion of children who received early inter-
vention after the age of two (62.8%) corresponds approx-
imately to the age at diagnosis (67.3%) and the onset of
first hearing device use (67.3%).
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Table 4: Descriptive distribution of data on diagnosis, hearing care and onset of early intervention, taking into account different

time frames

Age of children (months) at... | Cluster Months

<6 7-12 13-24 25-48 >48
n % % % % %

... final diagnosis 1 141 36.2 4.2 7.8 16.3 355
2 105 59.0 10.5 12.4 9.5 8.6
3 55 18.2 3.6 10.9 20.0 47.3
... onset of hearing device use 1 133 23.3 14.3 6.8 15.8 39.8
2 105 42.9 14.3 15.2 14.3 13.3
3 55 12.7 7.3 12.7 10.9 56.4
... onset of early intervention 1 113 15.9 18.6 13.3 16.8 354
2 102 31.4 23.5 20.6 14.7 9.8
3 43 13.9 46 18.6 16.3 46.5

Discussion

The discussion of the results is subject to the fact that
all the data collected is based on the information provided
by the mothers of the children with hearing loss and thus
the entire information on the age of diagnosis, the onset
of hearing device use and the onset of early intervention
is subject to the accuracy of the mothers’ memories [16],
[17]. This should not be underestimated considering that
the children surveyed were between four and 14 years
old at the time of the interview and therefore the informa-
tion asked for had dated back a long time. Information
from parents about events that occurred a long time ago
tends to be not as reliable as information about current
events [18].

Taking this into account, the results of the cluster analysis
show that three main groups of children with hearing loss
with different characteristic structures can be identified
in the context of the UNHS. The data on time of diagnosis,
onset of hearing device use, and the onset of early inter-
vention in these groups provide indications of specific
diagnostic and educational challenges.

The largest group, accounting for almost half of the chil-
dren in this study, are children with unilateral or mild to
moderate hearing loss whose hearing loss is congenital
according to their mothers [19]. Only around 40 percent
of these children are finally diagnosed and provided with
hearing devices within the first year of life, and even
fewer receive early intervention during this period. In
contrast, more than half of the children in this group are
only diagnosed, provided with hearing devices and early
intervention after the second year of life (with a clear fo-
cus after the age of 4). This fact is confirmed by studies
on children with unilateral hearing loss [20] and children
with mild hearing loss [21]. One of the reasons for this is
that the UNHS cannot always reliably detect mild hearing
loss in particular if the recording of otoacoustic emissions
is the only screening method used. The study also docu-
ments how the development of children may be hindered
by late detection and late onset of early intervention [7],
[22].

The second largest group, comprising around one third
of the children, are children with severe-to-profound
hearing loss or residual hearing whose hearing loss is
also congenital according to the mothers. In more than
half of the children in this cluster, diagnosis, onset of
hearing device use, and onset of early intervention take
place within the first year of life. However, there are also
more than 40 percent of children in this cluster for whom
hearing device provision and the onset of early interven-
tion only take place after the first year of life (in around
a quarter of the children after the age of 2). Given the
knowledge of the effects of untreated severe-to-profound
hearing loss on a child’s development, this result should
be seen as a mandate to optimize the hearing care pro-
cesses [1].

Summarizing the results of the two groups, it can be
stated that there are large differences of 17 to 20 months
between the two groups in terms of time of diagnosis,
onset of hearing device use and the onset of early inter-
vention. This means that children with unilateral hearing
loss and children with bilateral mild to moderate hearing
loss are diagnosed, provided with hearing devices and
early intervention around one and a half years later on
average. No information is available on the reasons for
this for the children examined in this study, but the results
confirm findings from other studies that point to the ne-
cessity of improving hearing care provision for these
children in particular [20], [21].

The third group comprises just under 20 percent of the
entire sample and includes children who were not born
with hearing loss but acquired hearing loss later. These
are children who probably passed UNHS. Walker et al.
[13], referring to data from other studies [23], [24], [25],
state that this is the case for about seven to 25 percent
of all children with hearing loss; they pass through the
UNHS without positive findings and the hearing loss oc-
curs and is diagnosed later. In the present study, the time
of diagnosis, onset of hearing device use and the onset
of early intervention took place after the age of two for
over 60 percent of the children and after the age of four
for around 50 percent of the children. This result clearly
indicates that both parents and professionals cannot rest
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assured if the children pass UNHS. This means that
hearing screening and diagnostic tests shall be carried
out regularly even after passing UNHS [26].

Study limitations

The aforementioned problem of mothers’ memory accu-
racy means that the results presented in this study, and
in particular the percentages given, can only serve as a
rough guide. It is possible that after more than ten years,
parents can no longer state with certainty whether re-
screening was necessary after the first hearing screening,
when rescreening was performed, and when the first
hearing device was finally provided. However, it was de-
cided not to ask for the exact result of the first screening
(“pass/refer”) as it was feared that parents might then
stop completing the questionnaire. As the children were
between 4 and 14 years old at the time of the survey, it
cannot be ruled out that there were still gaps in the doc-
umentation following the outcomes of UNHS, especially
in the older children, so that the late recording can be
attributed to processes that were not yet optimal at this
early stage. However, more recent evaluations of the
UNHS show that the refer rate has deteriorated after
screening and that the defined target criteria have not
yet been achieved throughout Germany [1]. Despite very
positive developments such as constantly working on
earlier diagnosis, it can therefore be assumed that even
today there are still children who are detected late and
who are missed out for different reasons.

It should also be mentioned that parents were free to
decide whether or not they wanted to take part in the
survey. It can be assumed that there were distortions in
the sample, as certain target groups could not be
reached. These include, for example, families whose first
language is not German or who are unable to complete
a written questionnaire. A lack of Internet access or an
out-of-date e-mail address can also mean that parents
did not find out about the survey. Parents who are under
particular strain are also unlikely to have taken part in
the survey, as are parents who cannot remember the
exact dates of hearing device provision/onset of early
intervention, etc. In addition, parents with a high level of
education were overrepresented in the study.

For future studies, it is recommended that the parents’
data be collected, e.g. through a survey (interview) within
the framework of an early intervention, at school, or at
the Cochlear Implant Center and at the same time be
compared with the data from the available files. In this
way, a more representative sample could also be
achieved.

Conclusion

The results of this retrospective study show that, despite
the UNHS results, there is no guarantee that children will
actually be identified early, receive early hearing care and
early intervention. In particular, children with unilateral

and mild hearing loss appear to be more at risk of being
detected late. According to the results of the parent sur-
vey, also children with severe-to-profound hearing loss
are not always identified early and provided with hearing
devices or early intervention. This clearly highlights the
need for effective and sustainable tracking procedures
and training for professionals, as well as - with regard to
late-onset hearing loss - the need to carry out further
hearing tests after passing the UNHS, as this is by no
means a “hearing guarantee” for further development.
Parents and professionals can be lulled into a false sense
of security after UNHS [27]. Children with a particular risk
of late-onset hearing loss (e.g. with a cytomegalovirus
infection during pregnancy) should be monitored continu-
ously. Possible lifelong disadvantages can only be coun-
teracted by early diagnosis as well as early onset of
hearing care and early intervention, which provides a
wide range of (additional) educational opportunities, in-
cluding early sign language access and AAC methods.
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