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RESUMO

A melhoria da qualidade dos cuidados pré-natais e dos cuidados intensivos neonatais resultaram, nas ultimas décadas, numa continuada diminuigao da morbilidade
e da mortalidade perinatais e infantis, particularmente de recém-nascidos muito pré-termo. No entanto, hd uma grande variabilidade entre unidades de satde na
decisdo sobre procedimentos e intervengdes, quer a nivel nacional quer internacional, que se pode refletir em desigualdades nos resultados em saude e que importa
identificar e compreender.

Este artigo tem como objetivos descrever: (1) o projeto europeu “Effective Perinatal Intensive Care in Europe” (EPICE); (2) o estudo piloto desenvolvido na Regido Norte
de Portugal para testar o protocolo e o instrumento de recolha de dados do estudo de coorte; (3) o recrutamento e amostra final da coorte EPICE-Portugal.

O projeto EPICE desenvolve-se em 19 regides de 11 Estados Membros da Unido Europeia e tem como objetivo investigar como o conhecimento cientifico ¢ efetiva-
mente aplicado no acompanhamento de recém-nascidos muito pré-termo, usando metodologias quantitativas e qualitativas. Em Portugal, o estudo integra todas as
unidades publicas de obstetricia e neonatologia da regido Norte e de Lisboa e Vale do Tejo (LVT), bem como trés unidades privadas de LVT.

Os procedimentos do estudo (recrutamento e questiondrios) foram testados em quatro unidades hospitalares da regido Norte de Portugal, através da recolha de
informagao do processo clinico de 21 nados-vivos, entre maio e dezembro de 2010, sobre a gravidez e os cuidados pré-natais, o parto, os cuidados neonatais e a alta
hospitalar, usando um formuldrio estruturado.

O estudo piloto permitiu testar o instrumento de recolha de dados e verificar que, em geral, a informagao registada nos processos era suficiente para assegurar a im-
plementagéo do projeto EPICE em Portugal.

O recrutamento da coorte EPICE-Portugal decorreu entre 1 de junho de 2011 e 31 de maio de 2012, tendo sido identificados 724 nados-vivos muito pré-termo, bem
como 95 interrupgdes médicas da gravidez e 155 mortes fetais com idade gestacional entre as 22*° e as 31*° semanas de gestagdo. Dos 724 nados-vivos, 607 tiveram alta
hospitalar, tendo sido obtidos 544 (89,6%) consentimentos para as avaliagdes de seguimento.

PALAVRAS-CHAVE: PROJETO EPICE, CUIDADOS PERINATAIS, RECEM-NASCIDOS MUITO PRE-TERMO

In the last decades, the improvement of antenatal and neonatal care led to a continued decrease in perinatal and infant morbidity and mortality, particularly for very preterm
infants. However, there is a great variability in medical procedures and interventions across health units, both at national and international levels, which can result in avoidable
inequalities in health outcomes.

This study intends to describe (1) the European project “Effective Perinatal Intensive Care in Europe” (EPICE), designed to identify and understand such variation; (2) the pilot study
conducted in the Northern Region of Portugal to test the protocol and the questionnaire for data collection and (3) the recruitment and final sample of the EPICE-Portugal cohort.
The EPICE project includes 19 regions from 11 EU Member States and aims to explore how scientific knowledge is effectively applied to monitor very preterm infants, using both
quantitative and qualitative methodologies. In Portugal, this study involves all the public maternity and neonatal intensive care units from Northern and Lisbon and Tagus Valley
(LVT) regions, along with 3 private units from LVT.

The study procedures (recruitment and questionnaires) were tested in 4 hospitals in the Northern region of Portugal, by collecting information from the clinical records of 21
live births, born between May and December 2010. Data on pregnancy and prenatal care, childbirth, neonatal care and discharge was collected using a structured questionnaire.
The pilot study tested data collection instruments and showed that, in general, the information documented in clinical records was enough to answer the questionnaire items,
guaranteeing the feasibility of the EPICE project in Portugal.

The EPICE-Portugal recruitment occurred between Ist June 2011 and 31st May 2012, identifying 724 very preterm live-births, as well as 95 terminations of pregnancy and 155 fetal
deaths, from 227 to 31 weeks of gestation. The 724 live births resulted in 607 babies discharge alive, and written informed consent for the follow-up evaluations was obtained for
544 (89.6%) infants.
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A melhoria da qualidade dos cuidados pré-natais e
dos cuidados intensivos neonatais resultaram, nas
ultimas décadas, numa continuada diminuicio da
morbilidade e da mortalidade perinatais e infan-
tis, particularmente de recém-nascidos muito pré-
termo* Anualmente, estes recém-nascidos com
menos de 32 semanas de idade gestacional corres-
pondem a 1% do total de nascimentos em Portugal.®
Cerca de 60% das mortes perinatais ocorrem nestas
idades gestacionais, as quais se associam também
as mais graves situagoes de morbilidade neonatal,®
nomeadamente hemorragia intraventricular (HIV),
leucomaldcia periventricular (LPV), enterocolite ne-
crosante (EN), displasia broncopulmonar (DBP), pa-
téncia do canal arterial (PCA) ou sépsis.”® O acesso
a cuidados de saude de elevada qualidade ¢ essencial
para diminuir a letalidade e a morbilidade destes
recém-nascidos muito pré-termo, que requerem cui-
dados especializados, planeados e executados com
grande competéncia e com sélida base cientifica. No
entanto, existem diferencas geograficas nas opgdes
clinicas relativas a recém-nascidos muito pré-termo,
que revelam insuficiente fundamentagdo cientifica
para decidir e que podem resultar em desigualdades
e iniquidades ultrapassaveis.*"*

O projeto “Models of OrganiSing Access to Intensive
Care for very preterm births in Europe” (MOSAIC),
baseado numa amostra europeia de recém-nascidos
muito pré-termo, de base populacional e recrutada
em 2003," mostrou diferencas significativas entre
os paises participantes na mortalidade'® e morbili-
dade de causas neurolégica e respiratéria.®® Foram
também encontradas disparidades na organizagéo
dos cuidados pré-natais e de apoio neonatal,'*' bem
como na utilizagdo de procedimentos clinicos, no-
meadamente o recurso a corticosteroides antes do
parto, a realizagio de cesariana e a aplicagio de di-
ferentes mecanismos de suporte respiratorio (ven-
tilacdo mecénica, surfatante).¥"1*7 Os resultados
deste estudo evidenciaram a diversidade de inter-
vencdes perante situagdes clinicas aparentemente
semelhantes, muitas vezes implementadas sem pro-
va cientifica, ou garantindo igualdade no acesso aos
melhores cuidados de satide.

Posteriormente, foi desenhado o projeto Effective
Perinatal Intensive Care in Europe (EPICE), que tem
como finalidade contribuir para promover, na eu-
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ropa, a sobrevivéncia e a saude de recém-nascidos
muito pré-termo, assegurando que o melhor co-
nhecimento cientifico é efetivamente aplicado na
pratica clinica, identificando dreas prioritarias de
acdo para promover a saude e melhorar os cuidados
prestados a gravidas de alto risco e a recém-nascidos
muito pré-termo.

Este artigo descreve os objetivos e a metodologia
do projeto EPICE, o estudo piloto realizado na re-
gido Norte do pais para testar localmente o proto-
colo e o questiondrio, e o recrutamento da coorte
EPICE-Portugal.

Este projeto internacional iniciou-se em 2011 em 19
regioes de 11 Estados Membros da Unido Europeia.
Estas regides abrangem mais de 750000 partos por
ano, 550 unidades de obstetricia, 250 unidades de
neonatologia e cerca de 10000 nascimentos muito
pré-termo. Em Portugal, integram o estudo 13 uni-
dades de obstetricia e neonatologia da Regido Norte
e 17 da Regido de Lisboa e Vale do Tejo. Em 2010,
ocorreram nestas duas regides 65762 nascimentos,
dos quais 681 antes das 32 semanas de gestagao."®

O projeto EPICE tem como objetivos: (a) gerar
conhecimento sobre a forma como a evidéncia
cientifica se traduz na prestagio de cuidados de
satiide em unidades de obstetricia e de neonatolo-
gia; (b) identificar os fatores que promovem a ado-
¢d0 de praticas baseadas em evidéncia cientifica;
(©) desenvolver estratégias que favorecam altera-
¢0es na prestacdo de cuidados de saude perinatal,
com a participagdo de clinicos, investigadores e
decisores politicos.

Para a concretizagdo destes objetivos foram dese-
nhados quatro estudos, recorrendo a metodologias
quantitativas e qualitativas e com delineamentos
transversal e longitudinal.

Todas as intervencdes clinicas consideradas
para estudo foram selecionadas tendo por base os
seguintes critérios: (a) relevancia - se as interven-
¢oes tém um impacto significativo nos resultados
em saude e se sdo implementadas nas diferentes
unidades -; (b) qualidade da evidéncia - se existe
evidéncia bem definida para o uso de determina-
das intervengdes -; (c) nivel de confianca e com-
parabilidade dos indicadores - se ¢ possivel obter
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medidas estandardizadas em todas as unidades
participantes -; (d) variabilidade inter-regional e
inter-unidades na prevaléncia das interven¢des
médicas.

Em Portugal, o estudo foi aprovado pela Comis-
sdo Nacional de Protecio de Dados (autorizacio
7426/2011) e pelas comissoes de ética de todos os
hospitais envolvidos. Foi ainda obtido consenti-
mento informado escrito de todos os participantes
para a avaliagdo de seguimento.

Faz a identificacdo, convite a participagdo e recolha
de informacéo clinica sobre todos os recém-nasci-
dos muito pré-termo (entre as 22* e as 31*° semanas
de gestacao) das regides em estudo. Adicionalmen-
te, e para descrever a frequéncia dos resultados peri-
natais das gestagdes terminadas antes das 32 sema-
nas, recolhem-se informacdes sobre interrupgdes
médicas da gravidez e mortes fetais.

A coorte, a nivel europeu, tem uma avaliacio
prevista aos 24 meses de idade corrigida mas, em
Portugal, as criangas participantes sdo mais fre-
quentemente avaliadas, sendo inquiridas aos 12
meses de idade corrigida e aos 36 meses de idade. O
acompanhamento da coorte permitira relacionar as
praticas clinicas e, em geral, as politicas de interven-
¢d0, com os resultados em satide medidos nomea-
damente através de indicadores de crescimento e de
desenvolvimento.

Descreve e compara formas de organizagio, proce-
dimentos e intervengdes clinicas dirigidos a recém-
nascidos muito pré-termo. A informagio ¢ obtida
através de inquérito aos diretores de servigo ou um
seu representante em cada unidade participante.
Séo também recolhidos e analisados os protocolos
em vigor em cada unidade para as seguintes inter-
vengdes clinicas: administragdo de corticosteroides,
antes do parto e apds o nascimento, transferéncias
in utero, utilizacdo de surfatante e suspensdo ou
abstencdo de tratamento.

Em Portugal integram este estudo 17 unidades
(9 da regiao Norte e 8 da regido de Lisboa e Vale
do Tejo), tendo em conta os critérios de elegibi-
lidade estabelecidos (unidades com 10 ou mais
admissoes de recém-nascidos muito pré-termo,
nas primeiras 48 horas pds-parto). No entanto,
para todas as unidades ¢é obtida informacéo so-
bre as caracteristicas gerais do seu movimento
assistencial.

Considerando dois agregados de unidades - um in-
tegrado em atividades académicas e o outro apenas
com componente assistencial, selecionam-se aleato-
riamente duas unidades de neonatologia em cada
pais participante (uma de cada grupo) e nessas uni-
dades sio convidados quatro profissionais de satde
para participar em entrevistas semiestruturadas.
As entrevistas exploram as experiéncias, compor-
tamentos e atitudes dos diferentes profissionais de
saude em relagio ao desenvolvimento, implementa-
¢d0 e uso de orientagdes clinicas e protocolos, para
compreender melhor os obstaculos e os facilitado-
res da adoc¢do de préticas baseadas em evidéncia
cientifica, tanto a nivel local como comparando as
diferentes regides europeias.

Compreende a identificagao de estruturas governa-
mentais, agéncias e organismos publicos, e socieda-
des cientificas na area de obstetricia e neonatologia
que definem orientagdes e politicas de atuagdo no
cuidado a recém-nascidos muito pré-termo em
cada uma das regioes participantes, bem como os
documentos por elas produzidos. Em Portugal fo-
ram identificadas 23 regulamentages ou recomen-
dagdes ou linhas orientadoras, provenientes de 8 es-
truturas governamentais, 3 agéncias e organismos
publicos e 2 sociedades cientificas.

Em Portugal, no més de margo de 2011, foi reali-
zado um estudo piloto centrado no estudo 1 - re-
crutamento e recolha de informacio conducente
a criagdo de uma coorte de recém-nascidos muito
pré-termo. Participaram as seguintes unidades de
obstetricia e neonatologia da regido Norte de Por-
tugal: Centro Hospitalar do Alto Ave (Guimaraes);
Centro Hospitalar Entre Douro e Vouga (Santa Ma-
ria da Feira); Centro Hospitalar de Sao Jodo (Porto)
e Unidade Local de Saude de Matosinhos (Matosi-
nhos). Colaboraram também, em casos de transfe-
réncias hospitalares, os Servigos de Neonatologia do
Centro Hospitalar Pévoa de Varzim/Vila do Conde
(Pdvoa de Varzim) e do Centro Hospitalar TAme-
ga e Sousa (Penafiel). A informagao dos processos
clinicos foi recolhida pelos clinicos responsaveis da
unidade, como se previa no estudo. O preenchi-
mento dos questionarios teve a duragio aproxima-
da de 30 minutos.
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Foram incluidos 21 nados-vivos com idade gesta-
cional entre as 22*° e as 31*° semanas, nascidos entre
maio e dezembro de 2010.

A informagio clinica foi obtida através de um instru-
mento de recolha de dados estruturado, desenvolvi-
do com base no que fora utilizado no projeto MO-
SAIC, e desenhado por uma equipa multidisciplinar
composta por obstetras, neonatalogistas e epidemio-
logistas dos paises envolvidos no estudo. O inquérito
era constituido por 144 itens, agrupados em 7 grupos
— (1) Dados gerais, (2) Cuidados pré-natais, (3) Parto,
(4) Cuidados neonatais, (5) Hospitalizagdes, (6) Alta
final/Obito e (7) Processo de decisio.

Na Tabela 1 apresenta-se o contetido do questionario
utilizado no estudo piloto e a sua versdo final em re-
sultado das indicagbes obtidas durante a fase piloto.

De uma forma geral, em Portugal, a informagao re-
gistada nos processos clinicos permitia responder a
maior parte dos itens do questiondrio.

Apbs a recolha de dados decorrente dos estudos pi-
loto conduzidos nas diferentes regides europeias que
integram o projeto, alguns itens que constitufam o
questiondrio EPICE foram alterados por consenso.

Para os dados recolhidos no estudo piloto, em
Portugal, foi realizada uma analise descritiva atra-
vés do programa STATA (versdo 9.0). Na Tabela 2
apresentam-se as caracteristicas da amostra e os
dados em falta.

Verificaram-se omissoes em alguns processos clini-
cos quanto as datas e horas de mltiplas ocorréncias,
na informago relativa a execugao e resultados da ga-
simetria do sangue do corddo umbilical em sala de
partos, ou quanto ao tipo de alimentacdo utilizada na
primeira refeicao enteral e no momento da alta. Nem
todos estes aspetos se puderam ultrapassar na fase de
recolha por rotina de informagao para o estudo.

Em Portugal, o recrutamento da coorte EPICE
decorreu entre 1 de junho de 2011 e 31 de maio de
2012. Foram identificados 724 recém-nascidos ele-
giveis,bem como 95 interrupgdes médicas da gravi-
dez e 155 mortes fetais, com menos de 32 semanas
de idade gestacional. Na Tabela 3 apresenta-se o nu-
mero de casos identificados em cada uma das uni-
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dades hospitalares que integram o projeto EPICE
em Portugal, de acordo com a unidade onde ocor-
reu o parto. Nio foi ainda possivel determinar, com
seguranca, qual a propor¢ao dos eventos realmente
ocorridos que foi identificada durante o estudo. No
entanto, nomeadamente tendo em conta a informa-
¢ao de registos nacionais, prevemos uma identifica-
¢do praticamente total na maioria das unidades.

Dos 724 nados-vivos, 607 tiveram alta hospitalar
(ocorreram 117 dbitos) das UCINs da regido Nor-
te e da regido de Lisboa e Vale do Tejo. Foi obtido
consentimento para as avaliagdes de seguimento
referente a 544 (89,6%) participantes. Verificam-se
diferengas estatisticamente significativas quanto a
regido onde ocorreu o parto e ao pais de nascimen-
to da mée quando se comparam as caracteristicas
das criancas de acordo com a obtengio de consenti-
mento para o seguimento (Tabela 4).

Para além da avaliacio contemplada em todas as
regioes europeias aos 24 meses de idade corrigida
[em Portugal obtiveram-se 405 (74,4%) questiona-
rios] as criangas Portuguesas foram também ava-
liadas aos 12 meses de idade corrigida [456 (83,8%)
questionarios realizados] e continua a avaliagdo aos
36 meses de idade. Estes dados contribuirdo para
analisar a sobrevivéncia das criangas e os seus resul-
tados de saude a curto e a médio prazo, com base
em informagdes reportadas pelos pais ou cuidado-
res principais.

O protocolo de recolha de dados foi testado e o ins-
trumento de recolha de informacio foi avaliado em
Portugal, possibilitando verificar que, a semelhanca
do que aconteceu em outros paises, algumas ques-
tdes ndo estavam disponiveis de forma sistematica
nos processos clinicos. O estudo piloto permitiu
ainda o estabelecimento do contacto direto com as
equipas médicas das unidades de satide, bem como
compreender e antecipar potenciais dificuldades no
processo de recolha de dados. Desta forma, o pro-
cesso de recrutamento da coorte decorreu de forma
muito satisfatoria, confirmando experiéncias ante-
riores.”

Foi possivel constituir a primeira coorte de recém-
nascidos muito pré-termo em Portugal, que fornece
uma estrutura de investigagio de grande qualidade
as comunidades cientifica e clinica portuguesa e
permitira retratar a realidade da extrema prematu-
ridade no nosso pais.
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TABELA 1 DFSCRICAO DO CONTEUDO DO QUESTIONARIO EPICE, ITEM VERSAO PILOTO  VERSKO FINAL

NA VERSAO PILOTO E NA VERSAO FINAL.
ITEM

VERSAO PILOTO  VERSAO FINAL

D. CUIDADOS NEONATAIS
[Para todos os recém-nascidos entre as 22° e 31°° semanas
de gestacdo e internados numa unidade de neonatologia]

A. DADOS FUNDAMENTAIS Data e hora de admissdo na unidade neonatal - v
(6digo postal da residéncia da mde v v Valor minimo de base excesso nas primeiras 12h v N
Data e hora de nascimento do recém-nascido v v Temperatura na admissdo v v
Idade gestacional (1G) v v Perimetro cefdlico medido durante a 1* semana - N
Data estimada para 0 parto v - Suporte respiratdrio
Peso ao nascimento v v Surfatante % %
Perimetro cefdlico ao nascimento v - Se sim, data e hora da primeira dose \¢ v
Tipo de gravidez v v Se sim, nimero total de doses = %
Ordem de nascimento (se gravidez mdltipla) v v Técnica INSURE* v v
Sexo do recém-nascido v v Utilizacdo de qualquer CPAPt \ %
Data de nascimento da mae v v Se sim, uso do primeiro CPAP (com ou sem intubagdo) \¢ -
N® de partos anteriores v v Se sim, data e hora de infcio N \
(nado-vivo ou feto-morto > 22 semanas) Se sim, Ultimo dia em CPAP antes da alta \¢ v
(esariana anterior v v Se sim, total de dias em (PAP N \
Escolaridade da mde v - Utilizacdo de ventilagdo mecanica \¢ v
Pais de nascimento da mae v v Se sim, data e hora de infcio N \
Se sim, Ultimo dia em ventilagdo mecanica antes da alta v v
B. GRAVIDEZ/ CUIDADOS PRE-NATAIS Se sim, total de dias em ventilagdo mecanica v N
Hemorragia anteparto apos as 20 semanas v v Total de dias em oxigénio v v
Admiss&o por parto pré-termo/ou contragoes uterinas v v A crianga recebeu 6xido nitrico inalado? N \
apos 20 semanas Displasia broncopulmonar (DBP)
Rotura Prematura de Membranas v v Estado respiratorio as 36 semanas de |G N \
(antes do inicio trabalho parto) Suporte respiratorio as 36 semanas de |G \¢ v
Se sim, data e hora da Rotura Prematura de Membranas v v Fi02 as 36 semanas de 1G? % %
Malformagdo congénita, incluindo hidrdpsia fetal v v Se Fi02 <30%,0 teste da reducdo de oxigénio foi \¢ v
Infecdo, se indicacdo para parto v v realizado?
Diagndstico de restricdo de crescimento fetal v v Se sim, 30 min em sala de ar saturado \¢ v
Hipertensdo gestacional apds as 20 semanas v v 0 recém-nascido recebeu cafeina para preven¢ao da v -
Pré-eclampsia v v DBP?
Eclampsia v v 0 recém-nascido recebeu vitamina A para prevencao da v -
Sindrome de HELLP v v DBP?
Outras condicoes médicas v v Corticosteroides sistémicos para tratamento de DBP? v v
Se sim, especifique v v Sesim, tipo v v
A mde foi transferida antes do parto? v - Se sim, data e hora da primeira dose - \
Se sim, data da transferéncia v - Se sim, dose inicial por Kg por dia - v
Se sim, ID da unidade de referéncia v v Corticosteroides sistémicos por outras razoes v N
Se sim, n® de dias hospitalizada antes da transferéncia v - N® total de dias com corticosteroides \¢ v
N® de dias hospitalizada antes do parto na unidade onde v - N® total de dias com corticosteroides sistémicos - N
ocorreu 0 parto Corticosteroides inalados - v
A mde foi transferida para o parto? - A\ Lesdes cerebrais
Data de admissao no hospital onde ocorreu o parto - v Grau maximo de Papile de Hemorragia Intraventricular - v
A mde foi medicada com corticosteroides antes do parto? v A\ Diagndstico de Leucomaldcia Periventricular Cistica v \
Se sim, data e hora da primeira inje¢do v v (LPVo)
Se sim, data e hora da (ltima injecdo antes do parto A4 v Se sim, localizagao de LPVc = %
Se sim, nimero total de inje¢des de corticosteroides v v Diagndstico de Hemorragia Intraventricular Il ou [V \¢ -
A mae foi medicada com sulfato de magnésio IV antes v v (istos porencefdlicos = %
do parto? Data da Ultima ecografia antes da alta ou da morte \¢ v
Se sim, indicagdo principal v - Ecodensidades persistentes ou cistos na Gltima v -
Se sim, data da primeira dose v v ecografia?
Se sim, dose total v v Se sim, localizagao \ =
Tratamento de dilatacdo ventricular pds-hemorragica - v
C. PARTO Se sim, tipo de tratamento = %
Apresentacdo fetal v v Infe¢des
Inicio do trabalho de parto v v Infecdo precoce confirmada (< 72 horas de vida) v \
Tipo de parto v v Se infecdo precoce, especifique \¢ v
Se cesariana, tipo de incisdo v v Infecdo tardia confirmada (> 72 horas de vida) v \
Se cesariana, indicagdo v v Se sim, numero total de infe¢des tardias \¢ v
Apgar aos 5 minutos v v Retinopatia da Prematuridade (RP)
Gasimetria do sangue do corddo umbilical v v Foi realizado rastreio de RP? v v
Se sim, pH (gasimetria arterial se ambas disponiveis) v A\ Se sim, data do primeiro rastreio de RP \ \
Se sim, excesso de bases (gasimetria arterial se ambas v v Se sim, Ultimo rastreio de RP v v
disponiveis) Se sim, qual o estadio mais grave de RP encontrado? v v
Atraso na clampagem do corddo (segundos) v - Se sim, criocoagulagdo ou tratamento a laser \¢ -
Desfecho da gravidez v v Se sim, tratamento para RP antes da alta -
Se interrupgdo médica da gravidez, motivo v v Enterocolite Necrosante (EN)
Se outro motivo, especifique v v Diagndstico de EN % %
Se morte, causa v v Se sim, data de diagndstico da EN \¢ v
A morte foi subsequente a uma decisdo de suspender o v A\ Se sim, estadio Bell \ \
tratamento? Se sim, cirurgia para EN v v
Se sim, drenagem peritoneal para EN - v
Paténcia do Canal Arterial (PCA)
Tratamento Anti-Inflamatorios Nao Esteroides (AINES) v v

para PCA
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ITEM

Se sim, tipo de AINES

Se sim, data de inicio

Se sim, n° total de doses

(irurgia para tratamento de PCA

Se sim, data da cirurgia

Anomalia Congénita (AC)

0 recém-nascido tem uma anomalia congénita?
Se sim, especifique

Se sim, cirurgia para a anomalia congénita
Outras Morbilidades

Cirurgia por outro motivo que ndo RP, EN, PCA, ACou
LPVc?

Se sim, especifique a razao(Ges)

Nutri¢ao

Data da 1* alimentacdo enteral (inclui nutricdo entera
minima)

Tipo de alimentacdo na 12 alimentacdo enteral
Tipo de alimentacdo as 36 semanas

Tipo de alimentacdo nas primeiras 24h apds a 12
alimentacdo enteral

A crianca foi alguma vez colocada a mama?

Se sim, data (incluindo suc¢do ndo nutritiva)

E. HOSPITALIZACOES

1° hospital para a qual foi transferida (data de entrada e

saida)

2% hospital para a qual foi transferida (data de entrada e

saida)

3% hospital para a qual foi transferida (data de entrada e

saida)

4° hospital para a qual foi transferida (data de entrada e

saida)
N® total de outros hospitais nas quais esteve
hospitalizada

JERM OU HOA

TABELA 2 1|0 NORTE DE PORTUGAL

CARACTERISTICAS DA GRAVIDEZ E DO PARTO (N=19)

Admissdo por parto pré-termo

Rotura prematura de membranas

Restricdo de crescimento fetal

Pré-eclampsia

Malformagdo congénita, incluindo hidrdpsia fetal
Hipertensao gestacional apds as 20 semanas
Hemorragia ap6s as 20 semanas
Corticosteroides antes do parto

Apresentagdo cefdlica (n=21)

(esariana

Realizacao de gasimetria do sangue do cordao umbilical

na sala de parto (n=21)

CARACTERISTICAS DOS RECEM-NASCIDOS (N=21)

Idade gestacional (semanas)
Peso (g) (nascimento)
Perimetro cefdlico (cm) (nascimento)

VERSAO PILOTO  VERSAO FINAL

1< < < <L

<

n (%)

9(47.4)
821
5(263)
410
3(15.8)
2(10,5)
2(125)
16(84.2)
11(55,0)
12(63.2)
4Q22.2)

AmBITO
25-31

550-1670
22-30

DESCONHECIDO

DESCONHECIDO

< < < < <

< <

<

CARACTERISTICAS DA AMOSTRA DO ESTUDO PILOTO REALIZADO NA

n (%)
000,0)

0
0

(
(
f

0,0)
0.0)

ACAO IMEDIATA (30 ). * CPAP INCLUI CPAP A

S DE SONDA ENDOTRAQUEAL, MA

ITEM
Em caso de transferéncia neonatal, razdo A\
Participagdo da mde ou do RN em ensaio(s) clinico(s) v
randomizado(s)
Se sim, n® de ensaios v
Por favor registe 0(s) ensaio(s) e 0(s) hospital(s) onde v
foi/foram realizado(s)
F. ALTA HOSPITALAR/MORTE
A crianca morreu? v
Se sim, data da morte v
Se sim, principal causa da morte v
Se sim, foi realizada autopsia? -
Se sim, a morte seguiu-se a decisao de suspender ou v
interromper o tratamento?
Data da alta para domicilio (ou para cuidados de longa v
duracdo)
Localizacdo da alta hospitalar v
Peso no momento da alta v
Perimetro cefdlico no momento da alta v
A crianga estava a receber leite materno no momento v
da alta?
Se sim, a crianca alimentava-se diretamente da mama? v
A crianga estava a receber leite de férmula no momento v
da alta?
G. PROCESSO DE DECISAO [CASOS DE 6BITO NA UCIN]
Houve discussao para suspender ou interromper o v
tratamento?
Motivo da decisao v
Qual o tratamento que foi suspenso ou interrompido? v
A decisdo foi discutida com os pais? v
Se sim, grau de envolvimento dos pais na discussao v
Se sim, opinido dos pais v
0s pais estiveram de acordo com a opinido médica? -
A suspensdo ou interrupcdo do tratamento foi sequida v
de administragdo de medicamentos paliativos?

CONTINUA NAS VIAS AEREAS (CPAP): INCLUI CPAP ATRAVES DE SONDA ENDOTRAQUEAL, MA
Temperatura corporal (°C) (admitido na UCIN) 34,1-315
Peso (0) (alta) 1665 - 4916
Perimetro cefdlico (cm) (alta) 29-3]
CARACTERISTICAS DO INTERNAMENTO (N=21) n (%)
Surfatante 13(61,9)
Técnica INSURE* 4(19,0)
Utilizacdo de CPAPt 20(95,2)
Utilizagdo de ventilagdo mecanica 10 (47,6)
Displasia broncopulmonar 3(14,3)
Hemorragia intraventricular 3(15,0)
Leucomaldcia periventricular cistica 5(14,3)
Infecdo tardia 9(429)
Realizacdo do rastreio de Retinopatia da Prematuridade 20 (95,2)
(RP)

Diagndstico de RP grau I1/1ll 4(20,0)
Diagndstico de Enterocolite Necrosante 1(4,8)
Tratamento Anti-Inflamatorios Nao Esteroides para 5(23,8)
Paténcia Canal Arterial

Leite materno na primeira refeicdo enteral 1(57,9)
Leite materno a data da alta 11(68,8)
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VERSAO PILOTO  VERSAO FINAL

< < < < < < < < < <L

<

< < <

< < <

1(4.8)
0(0,0)
000,0)

DESCONHECIDO
n (%)
000,0)

2(9.5)
5(23.8)

ACIAL, CANULA NASAL DE ALTO FLUXO HUMIDIFICADA
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TABELA 3 NUMERO DF CASOS IDENTIFICADOS EM CADA UMA DAS UNIDADES HOSPITALARES QUE INTEGRAM O PROJETO EPICE EM PORTUGAL, (OM
INDICACAO DE INTERRUPCOES MEDICAS DA GRAVIDEZ, MORTES FETAIS E NADOS-VIVOS, DE ACORDO COM A UNIDADE ONDE OCORREU O PARTO.

CENTRO HOSPITALAR - UNIDADE Localizacao Interrupgdes Mortes Nados Total
médicas Fetais Vivos
Regido Norte
(H Alto Ave, EPE - Unidade de Guimardes Guimaraes 5 9 33 47
(H Entre Douro e Vouga, EPE - H. S. Sebastido Santa Maria da Feira 2 1 26 29
(H Médio Ave, EPE - Unidade de Famalicao V. N. de Famalicao 0 3 0 3
(H Porto, EPE - Maternidade Jdlio Dinis Porto 4 I 78 89
(H Pvoa de Varzim /Vila do Conde, EPE - Unidade da Pévoa de Varzim 0 1 2 3
Pévoa de Varzim
(HS. Jodo, EPE - H. S. Jodo Porto 7 8 21 42
(H Tamega e Sousa, EPE - H. Padre Américo Penafiel 2 8 13 23
(H Trds-o0s-Montes e Alto Douro, EPE - H. S. Pedro Vila Real 2 5 0 7
(H V.N.Gaia/Espinho, EPE - Unidade II V. N. de Gaia n 8 %9 58
Hospital de Braga Braga 9 4 3l 44
ULS de Matosinhos, EPE - H. Pedro Hispano Matosinhos 2 4 25 3l
ULS e do Alto Minho, EPE - H. de Santa Luzia Viana do Castelo 1 5 10 16
ULS do Nordeste, EPE - Unidade de Braganca Braganca 0 3 1 4
Regido de Lishoa e Vale do Tejo
(H de Setbal, EPE - H. S. Bernardo Settbal 0 2 2 4
(H do Barreiro/ Montijo, EPE - H. N. Sra. do Rosario Barreiro 3 10 3 16
(H do Oeste - Unidade de (aldas da Rainha (aldas da Rainha 0 0 7 7
(H do Oeste - Unidade de Torres Vedras Torres Vedras 0 0 2 2
(H Lishoa Central, EPE - H. D. Estefania Lishoa 0 0 1 1
(H Lishoa Central, EPE - Maternidade Alfredo da Costa Lisboa 17 24 146 187
(H Lisboa Norte, EPE - H. Santa Maria Lishoa 9 17 64 90
(H Lishoa Ocidental, EPE - H. S. Francisco Xavier Lisboa 4 6 52 62
(H Médio Tejo, EPE - H. Dr. Manoel Constancio Abrantes 0 1 1 2
Hospital Cuf Descobertas Lisboa 0 1 10 n
Hospital Prof. Doutor Fernando Fonseca, EPE Amadora 3 8 68 19
Hospital da Luz Lisboa 0 1 10 n
Hospital de Santarém, EPE Santarém 3 1 2 6
Hospital de Vila Franca de Xira Vila Franca de Xira 0 0 4 4
Hospital dos Lusiadas Lisboa 0 0 1 1
Hospital Garcia de Orta, EPE Almada 5 12 58 75
Hospital de Cascais - Dr. José de Almeida (ascais 6 b 8 20
Total 95 155 124 974
CH - CENTRO HOSPITALAR; H - HOSPITAL; ULS - UNIDADE LOCAL DE SAUDE
TABELA 4 CARACTERISTICAS DA AMOSTRA DO ESTUDO PILOTO REALIZADO NA IDADE GESTACIONAL
REGIAO NORTE DE PORTUGAL. 24-27 semanas 11(7,0) 146 (93,0) 0,108
28-31 semanas 52(1,6) 398 (88,4)
RECEM-NASCIDOS COM ALTA HOSPITALAR (N=607) PESO (GRAMAS)
- <1000 19(9,4) 184 (90,6) 0,839
NAO PARTICIPANTES  PARTICIPANTES 1000-1499 30 (10,8) 248(89,2)
(N=63) (N=544) P >1500 14(111) 112 (88,9)
N (%) N (%) TIPO DE GRAVIDEZ
- Unifetal 47(11,2) 373 (88,8) 0,326
REGIAO Miltipla 16(8,6) 171(91.4)
Norte 6(2.4) 241(976) <0,001 TIPO DE PARTO
Lisboa . 57 (158) 303(84.2) Eutdcico 1383) 144 (91,7) 0,249
PAIS DE NASCIMENTO DA MAE Instrumentado 0(0,0) 13(100,0)
Portugal 41(8,2) 456 (91,8) 0,006 (esariana 50 (11,4) 387 (88,6)
Outros 17(17.4) 81(82,6) APGAR 5 MINUTOS
PARIDADE <7 1196) 103(90,4) 0757
Nulipara 32(8,5) 344 (91,5) 0,01 >3 52(10,6) 89,4
Multipara 30 (13,1) 199 (86,9) ANOMALIA CONGENITA
SEXO Néo 63(109) 514 (89.1) 0,056
Masculino 319,0) 314.(91,0) 0,196 Sim 0(0,0) 30/(100,0)
Feminino 52(12,2) 250 (87,8)

Os autores agradecem a todas as familias que aceitaram integrar a coorte em Portugal a sua disponibilidade e entusiasmo.
O projeto EPICE (HEALTH-F3-2010-259882) é financiado pelo Fundo Europeu de Desenvolvimento Regional (FEDER), no 4mbito
do 7° Programa-Quadro, DG-RESEARCH, da Comissao Europeia.
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