SHIPS — Screening to improve Health
In very Preterm infantS in Europe

(Programa de Rastreio para Melhorar a Satude das Criangas Muito Pré-termo na Europa)

CUIDADO, DESENVOLVIMENTO E SAUDE DAS CRIANCAS
NASCIDAS MUITO PRE-TERMO AOS 5 ANOS DE IDADE




Introdugao ao SHIPS
Apoiar criangas nascidas muito pré-termo e os seus pais

Os progressos médicos no cuidado de bebés nascidos muito pré-termo, ou seja, antes

da 322 semana de gestagdo, levaram a um aumento da sobrevivéncia e a diminui¢do das
principais complicagdes neonatais. A maioria das criangas nascidas muito pré-termo tém um
desenvolvimento normal e uma boa saude, mas algumas sofrem dificuldades. As dificuldades
sdo variadas e podem incluir atraso no desenvolvimento, na fala ou a nivel motor, bem como
problemas de visdo, audi¢do ou respiratorios. A detegdo precoce desses problemas permite
intervir e fornecer informacgao e apoio aos pais.

Embora saibamos muito sobre os cuidados precoces prestados aos bebés nascidos muito
pré-termo, sabe-se muito menos sobre os cuidados que essas criangas recebem apds terem
alta da unidade neonatal. Muitas criangas estdo inscritas em programas de seguimento para
apoiar o seu desenvolvimento. Contudo, esses programas variam entre os paises e temos pouca
informacdo sobre se todas as familias tém acesso a esses servigos e durante quanto tempo os
utilizam.

O projeto SHIPS - ‘Screening to
improve Health In very Preterm
InfantS in Europe’ (Programa de
Rastreio para Melhorar a Saude
das Criangas Muito Pré-termo
na Europa) teve a missdo de
estudar a disponibilidade e uso
de cuidados de saude baseados
na evidéncia* e de programas
de seguimento e prevengao
para criangas nascidas muito
pré-termo.O projeto é uma
colaboragdo de investigacao
europeia que inclui 6792 criangas
nascidas antes das 32 semanas

de gestacdo em 19 regides de 11

19 regides (a amarelo) em 11 paises membros da Unido Europeia
(a azul) participaram no SHIPS: Bélgica, Dinamarca, Estonia,
Franga, Alemanha, Itélia, Paises Baixos, Poldnia, Portugal, Suécia
e Reino Unido.

paises europeus.

* Os cuidados de satde baseados na evidéncia sdo uma forma de prestar cuidados de satde guiada por uma
integragdo cuidadosa do melhor conhecimento cientifico disponivel com a experiéncia clinica.




Os parceiros SHIPS recolheram dados nas regides do estudo em 4 topicos principais:
Saude das criangas, utilizagdo dos cuidados de saude e qualidade de vida
Desenvolvimento cognitivo e motor das criangas

Experiéncias das familias com o seguimento e cuidado subsequente

Cobertura, conteldo e custos dos programas de seguimento.

A recolha de dados decorreu quando as criangas tinham 5 anos de idade e consistiu em quatro
estudos diferentes. Um deles é o “Estudo de Saude e Bem-Estar aos 5 anos”. Os resultados
deste estudo em particular serdo abordados nesta brochura.

Resultados do “Estudo de Saude e Bem-Estar aos 5 anos”

O “Estudo de Saude e Bem-Estar aos 5 anos” explorou a satude e desenvolvimento da crianga, o
bem-estar da familia e o uso de servigos de saude (seguimento de rotina, utilizagdo dos servigos
de urgéncia, internamento) com recurso a um questiondrio parental. Os resultados foram
agrupados em quatro categorias:

POLITICAS DE SEGUIMENTO UTILIZAGAO DE SERVICOS DE SAUDE

OPINIOES DOS PAIS

EQUIDADE NOS CUIDADOS 2
E EXPERIENCIAS DE CUIDADOS




Politicas de seguimento

Houve grandes variag6es entre os paises nos servigos de seguimento. A proporgao de criangas
incluidas em programas de seguimento e a dura¢do do seguimento foram diferentes entre os

paises, as regides e, por vezes, até os hospitais.

=> Apesar de ter sido oferecido seguimento de rotina a maioria das criangas nascidas muito
pré-termo, menos de 1 em cada 3 criangas aos 5 anos ainda tinha consultas de seguimento
especificas para criangas nascidas muito pré-termo. A percentagem de criangas em
seguimento foi mais elevada onde o seguimento era recomendado a nivel nacional e

regional, até aos cinco anos de idade (Portugal, Bélgica, Paises Baixos, Franga e Suécia).

=> Dependendo do pais, a percentagem de criangas que nunca utilizaram os servigos de
seguimento variou entre 0% - 22%. E importante relembrar que os dados do SHIPS provém
das regides participantes em cada pais, mas é provavel que exista variagao entre as regides
dentro dos paises.
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Percentagem de criangas que ainda utilizam servigos de seguimento de rotina aos 5 anos de idade




Utilizagao de Servicos de Saude

Muitas criangas eram utilizadoras frequentes de uma variedade de diferentes servicos de
saude aos cinco anos de idade.

=> 29% dos pais reportaram que a crianga tinha consultado um especialista ao longo do ultimo
ano e 42% tinha consultado dois ou mais especialistas diferentes, como oftalmologistas,

otorrinolaringologistas, terapeutas da fala ou fisioterapeutas.

=> Em paises com programas mais extensos de seguimento de prematuros (onde mais
criangas ainda participam em seguimento de rotina aos cinco anos de idade), as criangas
eram menos propensas a depender de cuidados em ambulatério e de urgéncia e de serem

internadas.

Declarag¢oes dos pais

Grande deceg¢do que ninguém
tenha responsabilidade geral
pelo seguimento. A nossa
’ filha tem muitas consultas
E bom ter alguém a médicas em trés hospitais
acompanhar-te. Mesmo que diferentes. Se alguém tivesse
ndo fosse nada sério para uma visgo geral da situagdo
nos, ainda éramos seguidos, poderiam ter sido evitadas
entao pensei comigo mesmo, indmeras consultas.

se houvesse algo eles teriam

detetado rapidamente.



Equidade nos Cuidados

Pode haver desigualdades sociais ou geograficas nos cuidados e no seguimento de criangas
nascidas muito pré-termo.

=> Criangas nascidas muito pré-termo com fatores de risco social, como a mae ter baixo
nivel de escolaridade ou ter nascido no estrangeiro, podem ter recebido cuidados menos
adequados aos cinco anos de idade. Estas criangas eram mais propensas a depender
de cuidados em ambulatdrio e servigos de urgéncia e a serem internadas, mas menos
provavelmente a consultar médicos especialistas.

=> Criangas com fatores de risco social também eram menos propensas a utilizar os servigos
de seguimento de rotina para criangas nascidas muito pré-termo, o que pode explicar

porque estavam a utilizar menos servigos especializados e tinham mais idas ao hospital.

=> Adisponibilidade de seguimento também pode ser diferente para familias que moram
longe dos centros urbanos, conforme apontado por alguns pais:

Declaragdo dos pais

Infelizmente, a ajuda aos bebés prematuros apenas estd disponivel nas
grandes cidades. N6s moramos no campo e temos acesso limitado a

todos os especialistas. A visita a um especialista estd associada a uma
viagem adicional, nem sempre tenho transporte e, infelizmente, ainda
hd muito tempo de espera para alguns especialistas.




Opinides dos Pais e Experiéncias com os Cuidados

A maioria dos pais classificou os cuidados recebidos pelos seus filhos como bons ou excelentes.

=> Embora no geral a satisfacdo com os cuidados tenha sido elevada, ela varia entre os paises.
Entre 68% e 94% dos pais classificaram os cuidados que os seus filhos receberam como
bons ou excelentes.

=> Os pais menos satisfeitos foram aqueles cujos filhos tinham problemas de satde e de
desenvolvimento: cerca de um terco desses pais classificou o cuidado como razoavel ou
mau. Isto sugere que os sistemas de salde se devem focar em melhorar o cuidado as

criangas com necessidades de cuidados complexas.
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Avaliagdo parental dos cuidados apds a alta da unidade neonatal, por pais




Em conclusao

Podem existir desigualdades sociais ou geograficas nos cuidados e no
seguimento de criangas nascidas muito pré-termo.

1. Como os programas de seguimento pretendem facilitar o acesso a
cuidados e intervengdes, o seguimento continuo até aos cinco anos pode
ajudar as familias a receber os cuidados mais adequados para os seus
filhos nascidos muito pré-termo.

2. As familias com fatores de risco social eram menos propensas a utilizar
servigos de seguimento de rotina para criangas nascidas muito pré-
termo.

3. Existem varios aspetos nos cuidados a longo prazo para criangas nascidas
muito pré-termo que podem ser melhorados em todos os 11 paises do
estudo, incluindo conteldo e duragdo do seguimento padronizados,
garantindo a coordenagdo dos cuidados e promovendo uma melhor
comunicagdo entre os pais e os prestadores de cuidados.

4. E necessaria mais investigacdo sobre o seguimento ideal para criancas
nascidas muito pré-termo e para os seus pais. Essa investigacdo deve
incluir as opinides e experiéncias de vida de individuos prematuros e das

suas familias.




Porque sao importantes estes resultados?

Os resultados indicam grandes variagdes nos cuidados de seguimento de criangas nascidas

muito pré-termo na Europa. E importante destacar isto, ndo s para os pais e criangas, mas

também para profissionais de satide envolvidos em cuidados de seguimento, porque os

programas de seguimento oferecem varios beneficios e vantagens:

Para os pais: Os programas de seguimento fornecem informacgd&es sobre

as condigcGes de saude e desenvolvimento da crianga. Para além disso, os
cuidados personalizados para criangas nascidas muito pré-termo podem
reduzir os encargos e custos para as familias e aumentar a sua qualidade de
vida.

Para as criangas muito pré-termo: Os programas de seguimento facilitam a
identificacdo precoce das criangas que precisam de apoio e iniciam o apoio
adequado. Especialmente nas areas da atengdo, memoaria e aprendizagem, as
criangas nascidas muito pré-termo podem ter desafios que potencialmente
impactam o bem estar emocional ao longo da vida e o desempenho.

Para as equipas de seguimento e profissionais de satude: Os programas de
seguimento facilitam a identificagdo precoce das criangas que precisam de
apoio e encaminhamento oportuno. O seguimento também pode representar
uma oportunidade de crescimento profissional quando os resultados do
seguimento sdo registados e discutidos dentro da equipa.

Para os sistemas de saude, politica e investigagdo: Providenciando cuidados
melhor organizados, o seguimento pode também ajudar a evitar consultas

e internamentos desnecessarios e a melhorar a qualidade do cuidado. Os
programas de seguimento fornecem informagdo sobre o desenvolvimento
das criangas, que ajuda a melhorar o cuidado neonatal e apoia a investigagdo
para melhorar o desenvolvimento e o potencial de bebés nascidos muito pré-
termo.




SHIPS no futuro

A equipa SHIPS esta a trabalhar afincadamente para dar continuidade ao projeto e incentiva
todos os pais a fazerem parte de outro estudo de seguimento ficando atentos as atualizagGes.
Os dados recolhidos no SHIPS serdo integrados na plataforma europeia de dados pré-termo
RECAP. Esta plataforma vai permitir aos investigadores saber mais acerca dos estudos europeus
existentes sobre criangas e adultos nascidos muito pré-termo ou com muito baixo peso,
durante os ultimos 30 anos, e utilizar dados anénimos para responder a questdes sobre saude

e desenvolvimento dos muito pré-termo que nao podem ser respondidas apenas por estudos

nacionais. Saiba mais sobre o RECAP Preterm em www.recap-preterm.eu.




Saiba mais

E'-" E Se quiser saber mais sobre o SHIPS, todas as pessoas e instituicdes envolvidas,
e a secgdo de pais, ou se estiver interessado nos resultados de outros estudos

E : desenvolvidos no dmbito SHIPS, visite-nos em www.epiceproject.eu/en. Foram
resumidos para si neste espaco varios artigos cientificos, ja publicados em revistas
de renome. E mais virdo.
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Sinceros agradecimentos a todos os pais e criangas que se juntaram no estudo SHIPS. Somente
com a vossa participagdo pudemos descrever o seguimento e os cuidados de saude recebidos
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