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

(Screening zur Verbesserung der Gesundheit bei sehr friih geborenen Kindern in Europa)

VERSORGUNG, ENTWICKLUNG UND GESUNDHEIT VON
SEHR FRUH GEBORENEN KINDERN IM ALTER VON 5 JAHREN




Einleitung
Unterstiitzung von sehr friih geborenen Kindern und ihren Eltern

Der medizinische Fortschritt bei der Versorgung von sehr Frithgeborenen (Kinder, die vor der
Vollendung von 32 Schwangerschaftswochen auf die Welt kommen) hat zu einer verbesserten
Uberlebensrate und einem Riickgang der schweren Neugeborenenkomplikationen gefiihrt.
Obwohl die meisten sehr friih geborenen Kinder eine normale Entwicklung und einen guten Ge-
sundheitszustand haben, kann die zu friihe Geburt bei einigen Kindern zu Entwicklungs-, Sprach-
oder motorischen Verzogerungen, Seh-, Hor- oder Atemproblemen fiihren. Die friihzeitige
Erkennung solcher Probleme ermaglicht es, Eltern zu informieren und die Kinder entsprechend
zu unterstutzen.

Wir wissen inzwischen zwar viel Gber die Friihbetreuung von Friihgeborenen, aber es ist sehr
viel weniger Uber die Betreuung dieser Kinder nach dem Verlassen der Neugeborenenstation
bekannt. Viele Kinder werden in Nachsorgeprogramme aufgenommen, um ihre Entwicklung

zu unterstltzen. Diese Programme unterscheiden sich jedoch von Land zu Land und wir haben
nur wenige Informationen darlber, ob alle Familien diese Dienste in Anspruch nehmen und wie
lange sie sie nutzen.

Das Projekt ,Screening to
improve Health In very Preterm
InfantS in Europe” (,,Screening
zur Verbesserung der Gesundheit
bei sehr frih geborenen Kindern
in Europa“) (SHIPS) hatte die
Aufgabe, die Verfligbarkeit und
Nutzung von evidenzbasier-
ten* Gesundheitsversorgungs-,
Nachsorge- und Praventionspro-
grammen fir sehr friih geborene
Kinder zu untersuchen. SHIPS ist
ein europaisches Forschungs-
projekt, das in 19 Regionen aus

11 europadischen Landern 6.792
Kinder untersuchte, die vor der

19 Regionen (gelb) in 11 EU Staaten (blau) nahmen an SHIPS teil:
Belgien, Danemark, Deutschland, Estland, Frankreich, GroRbritan-
schaftswochen geboren wurden. nien, Italien, Niederlande, Polen, Portugal, Schweden.

Vollendung von 32 Schwanger-

*Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung ist eine Art der Gesundheitsversorgung, die von einer durchdachten An-
wendung der besten verfligbaren wissenschaftlichen Erkenntnisse, verbunden mit klinischer Expertise, geleitet wird.



Die SHIPS Partner haben in den Studienregionen Daten zu vier wesentlichen Aspekten erhoben:
Kindergesundheit, Nutzung des Gesundheitssystems und Lebensqualitat

Kognitive und motorische Entwicklung

Erfahrung der Familie mit Nachsorgeprogrammen und Folgebehandlungen

Reichweite, Inhalt und Kosten der Nachsorgeprogramme.

Die Datenerhebung fand statt, als die Kinder fiinf Jahre alt waren und bestand aus vier verschie-
denen Studien. Eine davon ist die ,,Studie zu Gesundheit und Wohlbefinden im Alter von
5 Jahren”. Die Ergebnisse dieser speziellen Studie werden in dieser Broschiire vorgestellt.

Ergebnisse der “Studie zu Gesundheit und Wohlbefinden im
Alter von 5 Jahren”

Die ,,Studie zu Gesundheit und Wohlbefinden im Alter von 5 Jahren” untersuchte die Gesund-
heit und die Entwicklung von Kindern, das Wohlergehen der Familien und die Inanspruchnahme
von Gesundheitsdiensten (Routine-Nachsorge, Notfallversorgung, Krankenhausaufenthalte) mit
einem Elternfragebogen. Die Ergebnisse wurden in vier Kategorien eingeteilt:

INANSPRUCHNAHME VON
GESUNDHEITSDIENSTEN

NACHSORGEPROGRAMME

ELTERLICHE ANSICHTEN UND

VERSORGUNGSGERECHTIGKEIT
ERFAHRUNGEN MIT DER VERSORGUNG




Nachsorgeprogramme

Es gibt groRe Unterschiede bei den Nachsorgeangeboten zwischen den Landern. Der Anteil der
Kinder, die in die Nachsorgeprogramme aufgenommen werden, und die Dauer der Nachsorge

sind in den Landern, Regionen und manchmal sogar Krankenhdusern unterschiedlich.

=> Obwohl fiir die meisten sehr friih geborenen Kinder eine routineméaRige Nachsorge ange-
boten wurde, erhielten weniger als 1 von 3 Kindern spezielle Nachsorgeuntersuchungen
fiir Friihgeborene im Alter von fiinf Jahren. Der Anteil der Kinder, die eine Nachsorge in
Anspruch nahmen, war dort am hochsten, wo eine Nachsorge auf nationaler oder regiona-
ler Ebene bis zum Alter von fiinf Jahren empfohlen wurde (Portugal, Belgien, Niederlande,

Frankreich und Schweden).

=> Je nach Land schwankte der Prozentsatz der Kinder, die noch nie Nachsorgeangebote in
Anspruch genommen hatten, zwischen 0 % und 22 %. Hierbei muss jedoch bericksichtigt
werden, dass die SHIPS-Daten aus den teilnehmenden Regionen im jeweiligen Studienland
stammen, es jedoch wahrscheinlich Unterschiede zwischen den einzelnen Regionen inner-
halb der Lander gibt.
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Prozentsatz von sehr friilhgeborenen Kindern, die im Alter von 5 Jahren noch Nachsorgeangebote nutzen



Nutzung von Angeboten der Gesundheitseinrichtungen

Viele Kinder nutzen haufig ein breites Spektrum unterschiedlicher Gesundheitseinrichtungen.

=> 29 % der Eltern gaben an, dass ihr Kind im letzten Jahr einen Facharzt aufgesucht hatte und
42 % zwei oder mehr verschiedene Fachdrzte bzw. Therapeuten wie Augenarzte, Padaudio-

logen, Logopdden oder Physiotherapeuten.

=> In Lindern mit umfangreicheren Nachsorgeprogrammen fiir Frithgeborene (in denen
mehr Kinder im Alter von fiinf Jahren noch an routinemaRigen Nachsorgeuntersuchungen
teilnehmen) waren Kinder seltener auf ambulante Behandlungen und Notaufnahmen ange-

wiesen und mussten seltener ins Krankenhaus eingeliefert werden.

Elternzitate

GrofSe Enttduschung, dass
niemand die Gesamtverant-
wortung flir die Nachsorge
trdgt. Unsere Tochter hatte
Es ist schén, wenn jemand viele Arztbesuche in drei ver-
dein Kind regelmaBig unter- schiedenen Krankenhé&usern.
sucht. Auch wenn es nichts Unzéhlige Besuche hétten
Ernstes fiir uns gab, waren vermieden werden kénnen,
wir trotzdem im Nachsorge- wenn jemand einen Uberblick

programm. Wenn es also liber die Lage gehabt hétte.
etwas gegeben hétte, hitten

sie es schnell entdeckt.



Versorgungsgerechtigkeit

Bei der Betreuung und Nachsorge von sehr friih geborenen Kindern kann es zu sozialen oder
geografischen Ungleichheiten kommen.

=> Sehr friih geborene Kinder mit sozialen Risikofaktoren, wie beispielsweise einer Mutter mit
niedrigem Bildungsniveau oder einer im Ausland geborenen Mutter, wurden im Alter von
funf Jahren moglicherweise weniger optimal betreut. Sie waren haufiger auf ambulante
Behandlung und Notaufnahmen angewiesen und mussten ins Krankenhaus eingeliefert
werden, konsultierten jedoch seltener Facharzte.

=> Kinder mit sozialen Risikofaktoren nahmen auch seltener routineméaRige Nachsorgeange-
bote fiir sehr frith geborene Kinder in Anspruch. Dies kénnte erkldaren, warum sie weniger

spezialisierte Dienste in Anspruch nahmen und mehr Krankenhausbesuche hatten.

=> Die Verfiigbarkeit der Nachsorge kann auch fiir Familien, die weit entfernt von stadtischen
Zentren leben, unterschiedlich sein, wie einige Eltern anmerkten:

Elternzitat

Hilfe fiir Friihgeborene gibt es leider nur in gréfSeren Stadten. Wir leben
auf dem Land und haben nur eingeschrankten Zugang zu allen Spezia-

listen. Ein Besuch bei einem Spezialisten ist mit einer zusatzlichen Fahrt
verbunden, und ich habe nicht immer eine Transportméglichkeit und
leider gibt es bei manchen Spezialisten noch sehr lange Wartezeiten.




Ansichten und Erfahrungen der Eltern zur Betreuung ihrer
Kinder

Die Mehrheit der Eltern bewertet die Gesundheitsversorgung ihrer Kinder als gut oder aus-
gezeichnet.

=> Obwohl die Zufriedenheit mit der Nachsorge insgesamt hoch war, variierte sie von Land zu
Land. Zwischen 68 % und 94 % der Eltern bewerteten die Betreuung ihres Kindes als gut
oder ausgezeichnet.

=> Am wenigsten zufrieden waren die Eltern, deren Kinder gesundheitliche und Entwicklungs-
probleme hatten: Etwa ein Drittel dieser Eltern bewertete die Betreuung als angemessen
oder schlecht. Dies legt nahe, dass sich die Gesundheitssysteme auf die Verbesserung der
Betreuung von Kindern mit komplexem Betreuungsbedarf konzentrieren sollten.
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Versorgungsbewertung der Eltern nach Entlassung aus der Neugeborenenstation nach Landern



Schlussfolgerung

Bei der Betreuung und Nachsorge von sehr friih geborenen Kindern kann es
zu sozialen oder geografischen Ungleichheiten kommen.

1. Weil Nachsorgeprogramme darauf abzielen, den Zugang zu Pflege und
Interventionen zu erleichtern, kdnnte eine Ausdehnung der Nachsorgean-
gebote bis zum Alter von fiinf Jahren helfen, den Familien die am besten
geeignete Betreuung fir ihre sehr frith geborenen Kinder zu geben.

2. Familien mit sozialen Risikofaktoren nahmen seltener routinemaRige
Nachsorgeangebote fir sehr frih geborene Kinder in Anspruch.

3. Viele Aspekte der Langzeitbetreuung sehr friih geborener Kinder kon-
nen in allen 11 Studienlandern verbessert werden, zum Beispiel durch
standardisierte Inhalte und Dauer der Nachsorge, die Sicherstellung der
Betreuungskoordination und die Férderung einer besseren Kommunika-
tion zwischen Eltern und Betreuern.

4. Zur optimalen Nachsorge fiir sehr friih geborene Kinder und deren Eltern
sind weitere Studien erforderlich. Diese Forschung sollte die Meinungen
und Lebenserfahrungen von Frihgeborenen und ihren Familien einbezie-
hen.




Warum sind diese Ergebnisse wichtig?

Die Ergebnisse weisen auf groRe Unterschiede in der Nachsorge von sehr friih geborenen
Kindern in Europa hin. Dies ist nicht nur fir Eltern und Kinder, sondern auch fiir medizinisches
Fachpersonal in der Nachsorge wichtig, denn Nachsorgeprogramme bieten mehrere Vorteile:

Fiir Eltern: Nachsorgeprogramme geben Einblicke in den Gesundheitszustand
und die Entwicklung des Kindes. Darlber hinaus kann eine individuell ange-
passte Betreuung von sehr friih geborenen Kindern gesundheitliche Belastun-

gen und Kosten fiir Familien reduzieren und ihre Lebensqualitdt steigern.

Fiir sehr friih geborene Kinder: Nachsorgeprogramme erleichtern die Friih-
erkennung von forderungsbedirftigen Kindern und tragen zur Bereitstellung
geeigneter Unterstlitzung bei. Besonders in den Bereichen Aufmerksamkeit,

Gedachtnis und Lernen kénnen sehr friih geborene Kinder Schwierigkeiten
haben, die sich moglicherweise auf das lebenslange emotionale Wohlbefinden
und die Leistungsfahigkeit auswirken.

Fiir Nachsorgeteams und medizinisches Fachpersonal: Nachsorgeprogramme
erleichtern die Friiherkennung von unterstitzungsbeddrftigen Kindern und die
rechtzeitige Uberweisung. Nachsorge kann auch eine Chance fiir professio-
nelle Weiterentwicklung sein, wenn die Ergebnisse der Nachsorge erfasst und

im Team besprochen werden.

Fiir Gesundheitssysteme, Politik und Forschung: Durch den Nachweis einer
besser organisierten Versorgung kann die Nachsorge auch dazu beitragen,
unnotige Konsultationen und Krankenhausaufenthalte zu vermeiden und die

Versorgungsqualitat zu verbessern. Nachsorgeprogramme liefern Informatio-
nen Uber die Entwicklung von Kindern, die zur Verbesserung der Neugebore-
nenversorgung beitragen und die Forschung zur Verbesserung der Entwicklung
und des Potenzials von sehr friih geborenen Kindern unterstitzen.




SHIPS in der Zukunft

Das SHIPS-Team arbeitet intensiv daran, das Projekt fortzusetzen und ermutigt alle Eltern, an
einer weiteren Folgestudie teilzunehmen und auf dem Laufenden zu bleiben. Die von SHIPS ge-
sammelten Daten werden in die europaische “RECAP preterm” Datenplattform integriert. Diese
Plattform wird es Forschern ermoglichen, sich iber bestehende europdische Studien zu Kindern
und Erwachsenen zu informieren, die in den letzten 30 Jahren sehr friih oder mit sehr niedrigem
Geburtsgewicht geboren wurden, und die anonymisierten Daten zu verwenden, um Fragen zur
Gesundheit und Entwicklung von sehr Frilhgeborenen zu beantworten, die von nationalen Stu-
dien alleine nicht beantwortet werden kénnen. Erfahren Sie mehr Gber “RECAP preterm” unter
www.recap-preterm.eu.




Erfahren Sie mehr

E“ E Wenn Sie mehr Gber SHIPS, alle beteiligten Personen und Institutionen und den
SHIPS Elternbereich erfahren méchten oder sich fiir die Ergebnisse der anderen

E : SHIPS-Studien interessieren, besuchen Sie uns unter www.epiceproject.eu/en.
Mehrere wissenschaftliche Artikel, die bereits in renommierten Zeitschriften
veréffentlicht wurden, sind dort fiir Sie zusammengefasst. Und mehr Veroffentli-
chungen sind in Arbeit.

Vielen Dank

Herzlichen Dank an alle Eltern und Kinder, die an der SHIPS-Studie teilgenommen haben. Nur
durch Ihre Teilnahme ist es uns gelungen, die Nachsorge und Gesundheitsversorgung von sehr
friih geborenen Kindern darzustellen und Liicken im aktuellen wissenschaftlichen Kenntnis-
stand zu schlieBen. Ihre Teilnahme hat Daten zur Verfligung gestellt, die bendtigt werden,

um das Bewusstsein flir Nachsorge zu scharfen und Diskussionen zu erleichtern und so die
Nachsorgesituation fiir Friihgeborene in Europa zu verbessern und fiir zukiinftige Familien
einen Unterschied zu machen. Wir danken auch dem SHIPS-Elternbeirat fiir ihre Anregungen
und den Projektmitgliedern fur ihre Mitarbeit

Das Projekt erhielt Forderung vom Horizon 2020 Forschungs- und Innovations-
programm der Europdischen Union unter der Fordernummer 62274.

Kontakt

Projektleitung:
Professor Jennifer Zeitlin, Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM)

Unser Dank fiir die Ubersetzung dieser Broschiire gilt Professor Michael Zemlin, Leiter der
Klinik fur Allgemeine Padiatrie und Neonatologie, Universitatsklinikum des Saarlandes und
Medizinische Fakultdt der Universitat des Saarlandes, sowie Prof. Dr. Rolf F. Maier, Philipps-Uni-
versitat Marburg.
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