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

(Dépistage pour améliorer la santé des enfants nés trés prématurément en Europe)

PRISE EN CHARGE, DEVELOPPEMENT ET SANTE A 5 ANS DES
ENFANTS NES TRES PREMATUREMENT




Introduction au projet SHIPS
Accompagner les enfants nés trés prématurément et leurs parents

Les avancées médicales pour la prise en charge des bébés nés trés prématurément, c’est-a-dire
avant la 32¢™ semaine d’aménorrhée, ont conduit a une survie accrue et a une diminution des
principales complications néonatales. La plupart des enfants nés tres prématurément ont un
développement normal et sont en bonne santé, mais certains éprouvent des difficultés. Ces
difficultés sont diverses et peuvent inclure des retards de développement, de language ou de
motricité ou des problémes de vision, d’audition ou respiratoires. La détection précoce de ces
problémes permet d’intervenir, ainsi que d’informer et d’accompagner les parents.

Bien que nous en sachions beaucoup sur la prise en charge précoce des bébés nés trés préma-
turément, les connaissances en matiére de soins que regoivent ces enfants apres leur sortie de
I'unité néonatale restent insuffisantes. De nombreux enfants sont inscrits dans des programmes
de suivi pour soutenir leur développement. Cependant, ces programmes different selon les
pays, et nous avons peu d’informations sur l'accés effectif par toutes les familles et pendant
combien de temps elles en bénéficient.

Le projet SHIPS « Screening to
improve Health In very Preterm
InfantS in Europe » (Dépistage
pour améliorer la santé des en-
fants nés trés prématurément en
Europe) avait pour mission d’étu-
dier la disponibilité et 'utilisation
de soins de santé fondés sur des
preuves*, de programmes de
suivi et de prévention pour les
enfants nés trés prématurément.
Ce projet européen inclut 6792
enfants nés avant 32 semaines
d’aménorrhée dans 19 régions
de 11 pays européens. En France,

trois régions ont participé au

19 régions (en jaune) dans 11 pays de I'Union Européenne
(en bleu) ont participé a SHIPS : Belgique, Danemark, Estonie,
France, Allemagne, Italie, Pays-Bas, Pologne, Portugal, Suéde,
Epipage 2. Royaume-Uni

projet SHIPS, en y incluant les
enfants participant a I'étude

* Les soins de santé fondés sur des preuves sont un moyen de fournir des soins de santé guidés par une intégration
réfléchie des meilleures connaissances scientifiques disponibles avec une expertise clinique.




Les partenaires de SHIPS ont collecté des données dans les régions d’étude sur quatre themes
majeurs :

Santé des enfants, utilisation des soins de santé et qualité de vie
Développement cognitif et moteur des enfants
Expériences des familles en matiére de suivi et de soins ultérieurs

Couverture, contenu et co(ts des programmes de suivi.

La collecte des données a eu lieu lorsque les enfants avaient cing ans et a donné lieu a quatre
études différentes. une d’entre elles est « I'Etude sur la Santé et le Bien-étre a I'age de 5 ans ».
Les résultats de cette étude seront présentés dans cette brochure.

Résultats de |‘étude santé et bien-étre a 5 ans

L'« Etude sur la Santé et le Bien-&tre a |4ge de 5 ans » a exploré la santé et le développement
de I'enfant, le bien-étre de la famille et le recours aux services de santé (suivi de routine, visites
aux urgences, hospitalisation) avec un questionnaire parental. Les résultats ont été regroupés en
quatre catégories :

POLITIQUES DE SUIVI UTILISATION DES SERVICES DE SANTE

POINTS DE VUE ET EXPERIENCES

EQUITE DES SOINS
DE SOINS DES PARENTS




Politiques de suivi

Il y avait de grandes variations dans les services de suivi entre les pays. La proportion des
enfants inclus dans les programmes de suivi et la durée du suivi étaient différentes entre les

pays, les régions et parfois méme entre les hopitaux au sein d’'un méme pays.

=> Bien qu’un suivi de routine ait été offert a la plupart des enfants nés trés prématurément,
moins d’un enfant sur trois avait encore des visites de suivi a I'age de cinq ans. Le pour-
centage d’enfants bénéficiant d’un suivi a cing ans était plus élevé dans les pays ayant des
recommandations régionales ou nationales dans ce sens (Portugal, Belgique, Pays-Bas,

France et Suede).

=> Selon les pays, le pourcentage d’enfants n’ayant jamais eu recours aux services de suivi
variait entre 0 % et 22 %. Il est important de garder a I'esprit que les données SHIPS pro-
viennent de certaines régions dans chaque pays, et qu’il existe probablement des variations

entre les régions au sein d’'un méme pays.
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Pourcentage d‘enfants utilisant encore les services de suivi de routine a 5 ans




Utilisation des services de soins de santé

De nombreux enfants utilisaient fréquemment des services de santé a I‘age de cinq ans.

=> 29% des parents ont déclaré que leur enfant avait consulté un spécialiste au cours de
I'année précédente et 42% avaient consulté au moins deux spécialistes différents, tels que

des spécialistes de la vue ou de l'audition, des orthophonistes ou des physiothérapeutes.

=> Dans les pays dotés de plus larges programmes de suivi des enfants nés prématurément
(dans lesquels d’avantage d’enfants participent au suivi de routine a cing ans), les enfants

étaient moins susceptibles d’utiliser des services ambulatoires, des services d’urgence ou

d’étre hospitalisés.

Commentaires de parents

C'est bien que quelqu‘un
vous suit. Méme s‘il ny avait
rien de grave pour nous, nous
étions toujours suivis, je me
disais, s‘il y avait quelque

chose, ils I'auraient détecté
rapidement.

C'était une grande déception
que personne n‘ait la respon-
sabilité globale du suivi. Notre
fille a eu de nombreuses
visites dans trois hépitaux
différents. D‘innombrables vi-
sites auraient pu étre évitées
si quelqu‘un avait eu une vue
d‘ensemble de la situation.



Equité des soins

Il peut y avoir des inégalités sociales ou géographiques dans la prise en charge et le suivi des
enfants nés trés prématurément.

=> Les enfants nés trés prématurément avec des facteurs de risque sociaux, comme le fait
d’avoir une mére avec un faible niveau d’étude ou née a I'étranger, peuvent avoir regu des
soins moins optimaux a I’age de cing ans. lls avaient plus de risques de recourir aux soins
ambulatoires et aux services d’urgence et d’étre hospitalisés, mais moins susceptibles de
consulter des médecins spécialistes.

=> Les enfants présentant des facteurs de risque sociaux étaient également moins susceptibles
d’utiliser des services de suivi de routine pour enfants nés trés prématurément, ce qui
pourrait expliquer pourquoi ils utilisaient moins de services spécialisés et faisaient plus de
visites a I’hopital.

=> La disponibilité du suivi peut également différer pour les familles vivant loin des centres
urbains, comme le remarquent certains parents :

Commentaire d’un parent

Malheureusement, I‘aide pour les bébés nés prématurément n‘est
disponible que dans les grandes villes. Nous vivons a la campagne
et avons un acces limité a tous les spécialistes. Une visite chez un

spécialiste s‘accompagne d‘un déplacement supplémentaire, et je n‘ai
pas toujours de moyen de transport et malheureusement il y a encore
un temps d‘attente trés long pour certains spécialistes.




Opinions et expériences des parents au sujet des soins regus
par leurs enfants

La majorité des parents ont évalué les soins de santé recus par leurs enfants comme bons ou

excellents.

=> La satisfaction des parents était élevée dans I'ensemble, mais il y avait une variation d’un
pays a l'autre. Entre 68 % et 94 % des parents ont évalué les soins que leur enfant a regus

comme bons ou excellents.

=> Les parents les moins satisfaits étaient ceux dont les enfants avaient des problémes de
santé et de développement : environ un tiers de ces parents ont évalué la prise en charge
comme moyenne ou mauvaise. Cela suggére que les systemes de santé devraient se
concentrer sur I'amélioration des soins pour les enfants qui ont besoins de soins spécialisés

et multiples.
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Evaluation des soins par les parents aprés la sortie de I'enfant de I‘unité néonatale par pays




En conclusion

Il peut y avoir des inégalités sociales ou géographiques dans la prise en
charge et le suivi des enfants nés trés prématurément.

1. Puisque les programmes de suivi visent a faciliter I'accés aux soins et aux
interventions, bénéficier d’un suivi continu jusqu’a cing ans pourrait aider
les familles a recevoir les soins les plus appropriés pour leurs enfants nés
trés prématurément.

2. Les familles présentant des difficultés sociales étaient moins susceptibles
d’avoir recours aux services de suivi de routine pour les enfants nés trés
prématurément.

3. Il existe de nombreux aspects relatifs aux soins de longue durée pour
les enfants nés tres prématurément qui pourraient étre améliorés dans
les 11 pays de I'étude, y compris un contenu et une durée de suivi stan-
dardisés, assurant la coordination des soins et favorisant une meilleure
communication entre les parents et les soignants.

4. Des recherches supplémentaires sont nécessaires sur le suivi optimal
des enfants nés tres prématurément et de leurs parents. Cette recherche
devrait inclure les opinions et les expériences de vie des personnes nées
prématurées et de leurs familles.




Pourquoi ces résultats sont-ils importants ?

Les résultats montrent de grandes variations dans le suivi des enfants nés trés prématurément

en Europe. Il est important de le souligner non seulement pour les parents et les enfants,

mais aussi pour les professionnel.le.s de la santé impliqué.e.s dans les soins de suivi, car les

programmes de suivi offrent plusieurs bénéfices et avantages :

Pour les parents : Les programmes de suivi donnent un apergu de |‘état de
santé et du développement de I‘enfant. De plus, des soins adaptés aux enfants
nés tres prématurément peuvent réduire les difficultés et les colts liés a la

santé pour les familles et augmenter leur qualité de vie.

Pour les enfants nés trés prématurément : Les programmes de suivi facilitent
I‘identification précoce des enfants ayant besoin d‘un soutien et permettent
d‘initier un soutien adéquat. C’est essentiellement dans les domaines de
|‘attention, de la mémoire et de |‘apprentissage que les enfants nés trés pré-
maturément peuvent rencontrer des difficultés qui pourraient avoir un impact
sur le bien-étre émotionnel et les apprentissages tout au long de la vie.

Pour les équipes de suivi et les professionnel.le.s de la santé : Les program-
mes de suivi facilitent Iidentification précoce des enfants ayant besoin de
soutien et leur orientation en temps voulu. Le suivi peut aussi représenter une
opportunité pour I‘épanouissement professionnel lorsque les résultats du suivi
sont enregistrés et discutés au sein de |‘équipe.

Pour les systemes de santé, les politiques et la recherche : En proposant des
soins mieux organisés, le suivi peut également aider a éviter des consulta-
tions et des hospitalisations inutiles et a améliorer la qualité des soins. Les
programmes de suivi fournissent des informations sur le développement des
enfants qui contribuent a améliorer les soins néonataux et soutiennent la
recherche pour améliorer le développement et le potentiel des nouveaux-nés

trés prématurés.




SHIPS au futur

L'équipe de SHIPS travaille activement pour que le projet continue et encourage tous les pa-
rents a participer a une autre étape de suivi et a rester a |‘écoute des évolutions. Les données
collectées a partir de SHIPS seront intégrées dans la plateforme européenne RECAP Preterm de
données sur la prématurité. Cette plateforme permettra aux chercheurs de découvrir les études
européennes existantes sur les enfants et les adultes nés tres prématurément ou avec un tres
faible poids a la naissance au cours des 30 derniéres années et d‘utiliser des données anonymi-
sées pour répondre a des questions sur la santé et le développement apres une naissance tres
prématurée qui ne peuvent étre résolues par des études uniquement nationales. Pour en savoir
plus sur RECAP Preterm : www.recap-preterm.eu.




Pour plus d’information

m'-" E Si vous souhaitez avoir plus d’informations sur le projet SHIPS, les personnes et
institutions impliquées, ou si vous étes intéressés par les résultats d’autres études
E : du projet SHIPS, rendez-vous sur www.epiceproject.eu/en. Plusieurs articles
scientifiques, déja publiés dans des revues de renom, ont été résumés pour vous.
Etil y en a d’autres a venir !
Pour des informations sur la cohorte Epipage 2, vous pouvez consulter la page
dédiée sur https://epipage2.inserm.fr.
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