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EuroNeoStat es un proyecto europeo financiado de
modo global con un millén de euros por la Direccion Ge-
neral de Sanidad y Proteccion al Consumidor (DGSAN-
CO) de la Comision Europea (CE), dentro del VI Progra-
ma Marco de Investigacion, para los afios de 2006 a 2008.
En el proyecto colaboran unidades neonatales de 23 pai-
ses europeos, y esta liderado desde nuestro pais. Su ob-
jetivo global es crear un sistema europeo de informacion
y monitorizacion de los resultados a corto y largo plazo
de los recién nacidos de muy bajo peso natal (RNMBP),
asistidos en las unidades participantes, para mejorar la ca-
lidad y seguridad de los cuidados proporcionados y, de
esta forma, mejorar su evolucion.

Actualmente, la prematuridad deberia ser una prioridad
sanitaria dada su alta prevalencia y sus graves consecuen-
cias individuales, familiares, sociales, asistenciales y tam-
bién economicas. Estos nifios no sélo precisan estancias
prolongadas en las unidades de cuidados intensivos neo-
natales (UCIN), sino que frecuentemente requieren rehos-
pitalizaciones, asi como multiples intervenciones preventi-
vas, terapéuticas y rehabilitadoras, que drenan los siempre
limitados recursos sanitarios disponibles. Todo ello hace
que este proyecto sea de gran relevancia tanto en el ambi-
to sanitario como en el social e incluso econémico.

Si bien el fin dltimo de la perinatologia es evitar la pre-
maturidad, ha sido un objetivo inalcanzable. De hecho, al
igual que ha ocurrido en toda Europal, las tasas de pre-
maturidad han aumentado en nuestro pais, de tal forma
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que en tres décadas casi se han duplicado (del 4-5 al
7-8% actual)?. Ademads, los RNMBP, menores de 1.500 g
de peso natal, a pesar de que sélo suponen el 1-2% de
todos los nacidos, dada su mortalidad especifica (15-20 %)
y morbilidad elevadas (10-20%) contribuyen en gran ma-
nera por un lado a la mortalidad neonatal e infantil3, y
por otro a la discapacidad infantil. Por otro lado, hay que
considerar que si bien sus tasas dependen de la salud ma-
terna y la atencion perinatal recibida, la morbimortalidad
especifica es el resultado, entre otros factores, de la cali-
dad de los cuidados neonatales.

En las UCIN, la monitorizacion y las técnicas de sopor-
te vital no s6lo han aumentado la supervivencia4, sino
que también han evitado que algunos de estos pacientes
sufran lesiones que eventualmente den lugar a discapa-
cidades a largo plazo. A pesar de ello, en su conjunto
el 10% de RNMBP presentan discapacidades graves y
otro 10% moderadas>°. Ademds, en los mas inmaduros,
el 20-30 % tienen alguna deficiencia cognitiva, de aten-
cién o psicomotora tardia’.

La posibilidad de mejorar los resultados requiere iden-
tificar los factores de riesgo modificables, analizar el pro-
ceso asistencial y comparar los resultados obtenidos en
una unidad, regién o pais con sus poblaciones de refe-
rencia. Asi, ademas de su andlisis intrainstitucional, y si se
siguen unos indicadores y criterios explicitos y homogé-
neos, se pueden realizar también comparaciones interins-
titucionales®.
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TRABAJO EN RED (NETWORKING)

La recogida prospectiva sistematica de indicadores ho-
mogéneos permite hacer comparaciones intercentros,
para que se puedan usar a modo de control epidemiol6-
gico y de evaluacion de la calidad de la asistencia presta-
da a estos pacientes de tan alto riesgo. Existen varias ex-
periencias de trabajo en red (networking), que han
abordado y resuelto el problema de la informacion espe-
cifica sobre los RNMBP (tabla 1), y es la Red Neonatal
Vermont-Oxford (VON), de EE.UU., la mis conocida®.
Entre nosotros, la mayoria de UCIN espaiiolas participan
en la iniciativa SEN-1500 de la Sociedad Espanola de
Neonatologia (www.se-neonatal.es) y algunas en Euro-
NeoNet (www.euroneonet.org).

Todas estas redes neonatales son colaboraciones volun-
tarias de unidades neonatales, con una estructura de ob-
tencion de datos basada en el estricto seguimiento de cada
caso hasta la muerte o el alta. Todas recogen datos de fac-
tores de riesgo, intervenciones y complicaciones del pro-
ceso asistencial, asi como resultados, variables todas ellas
estrechamente ligadas con la calidad asistencial. El valor de
todo ello se basa en las siguientes premisas:

1. La mortalidad de los RNMBP puede representar el
50-60 % de la mortalidad neonatal y el 40-50% de la in-
fantil, porcentajes aiin mayores con relacién a la morbili-
dad a largo plazo.

2. El nimero de RNMBP con relacién al total de naci-
dos es solo del 1-2%, y todos ellos son identificables al
nacer en hospitales y ser atendidos en las UCIN.

3. Sus resultados estan relacionados con el riesgo ini-
cial (grado de inmadurez), pero también con la calidad
de los cuidados perinatales y neonatales recibidos.

TABLA 1. Principales redes neonatales

Internacionales

Red Vermont-Oxford, con sede en Burlington, Vermont, EE.UU.
Red Neonatal Australiana y de Nueva Zelanda

Red SIBEN (Sociedad Iberoamericana de Neonatologia)
ICONN. Red de la International Collaboration of Neonatal
Networks

EuroNeoNet. Red afiliada a la Sociedad Europea de
Neonatologia (ESPR/ESN)

CONOSUR. Red austral latinoamericana

Nacionales

Espana: Red SEN-1500, Sociedad Espanola de Neonatologia
Suiza

Austria

Portugal

Red Neonatal del Instituto Nacional de Salud Materno-Infantil,
EE.UU.

Regionales
NICORE, Irlanda del Norte.
GENVN, Pais Vasco y Navarra
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4. Existen estrategias prenatales y neonatales muy efi-
caces (p. ¢j., los corticoides y el agente tensoactivo ex6-
geno), que no siempre son utilizadas®. Es decir, existen
diferencias en las estrategias de abordaje de estos pacien-
tes y posibilidades de mejora de los procedimientos em-
pleados hoy en dia.

5. Los supervivientes pueden presentar discapacidades
neurologicas o respiratorias que precisan seguimiento
prolongado con multiples intervenciones terapéuticas y
de rehabilitacion, asi como reingresos hospitalarios.

EURONEONET

En 2002 se cre6 EuroNeoNet (European Neonatal
Network), como un sistema de informacién sobre los
RNMBP, afiliado a la Sociedad Europea de Neonatolo-
gia/Sociedad Europea de Investigaciones Pediatricas
(ESN/ESPR; www.espr.info). Su misién es intentar que
cada RNMBP asistido en Europa reciba los mejores cui-
dados neonatales posibles, con independencia del lugar
de nacimiento. Para lograr esta misién, EuroNeoNet se
sustenta en cuatro iniciativas, a modo de patas de la pla-
taforma virtual:

1. Comparacion estandarizada de resultados perinata-
les y del seguimiento de cada unidad participante con el
resto (auditoria externa o benchmarking), sin que en nin-
gun caso se incluyan datos de identificacion individual o
institucional.

2. Promocion de la seguridad de los pacientes asisti-
dos.

3. Formacion continuada virtual de los profesionales
(e-learning).

4. Realizacion de ensayos clinicos independientes, no
promocionados por la industria farmacéutica.

Para vencer las dificultades operativas en la implemen-
tacion de los sistemas de informacion, son fundamentales
las nuevas tecnologias de la comunicacion e informacion
por Internet, que nos permiten:

1. La introduccion y envio directo de datos por correo
electronico o directamente a la web, salvaguardando to-
dos los requisitos exigibles de confidencialidad y seguri-
dad de los datos.

2. La extraccion auténoma y automatizada de datos
para el control de calidad.

3. Una mas rapida y eficiente difusion de iniciativas de
mejora de la calidad asistencial.

Con todo ello, se pretende crear una cultura de mejora
continua de la calidad asistencial, a través del trabajo en
red de los profesionales implicados, que promueva la
seguridad de los pacientes asistidos en las UCIN, la asis-
tencia centrada en la familia y en los cuidados del de-
sarrollo y que favorezca la difusion de las estrategias pro-
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filacticas y terapéuticas basadas en la mejor evidencia
cientifica disponible.

EURONEOSTAT

El comité directivo de EuroNeoNet, con la experiencia
acumulada desde 2002, decidié presentar una propuesta
para desarrollar un proyecto epidemiolégico a la convo-
catoria de Salud Publica de la CE del 2005 (n?° propuesta
A/790698, contrato 2005/16), con el titulo de Sistema de
Informacion Europeo para monitorizar la morbilidad a
corto y largo plazo, para mejorar la calidad de los cui-
dados y la seguridad de estos pacientes de MBP natal
(European information system to monitor short- and
long-term morbidity to improve quality of care and pa-
tient safety for Very-Low-Birth infants). La iniciativa fue
aprobada para el periodo 2006-2008 y es conocida con el
acrénimo de EuroNeoStat.

Este proyecto europeo es, ademas de un estudio de
vigilancia epidemiolégica de la Direccion General de Sa-
nidad y proteccion al Consumidor de la CE sobre las
consecuencias de la prematuridad, un proyecto de in-
vestigacion en sistemas de salud, sobre los cuidados sa-
nitarios prestados a los RNMBP en las unidades partici-
pantes. El objetivo estratégico es desarrollar un sistema
de informacién para monitorizar y mejorar la calidad de
los cuidados asistenciales prestados a los recién nacidos
muy inmaduros (< 32 semanas de gestacion) o RNMBP
(< 1.500 g). Para ello, se han creado un conjunto de indi-
cadores de morbimortalidad neonatal y posneonatal, y se
pretende:

1. Recoger datos para comparar resultados de las uni-
dades neonatales participantes con los de otras institu-
ciones (auditoria externa). De esta forma, se trata de
identificar areas con oportunidades de mejora de resulta-
dos del proceso asistencial, a la vez que de disponer de
datos para objetivar el éxito de las iniciativas implemen-
tadas (auditoria interna).

2. Desarrollar indicadores para que las organizaciones
sanitarias puedan evaluar los programas de salud y las
prioridades en la planificacién, promocion y evaluacion
de los cuidados a corto y largo plazo de los RNMBP.

3. Conocer la variabilidad clinica del proceso de cui-
dados y los resultados, para analizar la mejor manera de
aplicar y promover los cuidados sanitarios.

4. Promover consensos en las politicas y estrategias sa-
nitarias que aplicar en el cuidado de los RNMBP.

De modo concreto, se pretende obtener datos de al
menos 4.000 RNMBP al ano, de al menos 50 UCIN de
23 paises europeos, procedentes tanto de las instituciones
que forman parte del consorcio (véase anexo), como de
redes neonatales locales, regionales (Liverpool, Pais Vas-
co y Navarra, etc.) o nacionales (Austria, Suiza, Portugal,
etc.) dispuestas a colaborar en el proyecto.

Ademas de datos perinatales, siguiendo la linea marca-
da por la Dra. Johnson!?, se desarrollard e implementara
en unidades seleccionadas, un conjunto minimo de da-
tos de seguimiento, para evaluar el estado de salud de los
ninos que sobrevivan a los 24 meses de edad posnatal
corregida.

Para llevar adelante el proyecto, se han constituido tres
grupos de trabajo: sobre datos perinatales, sobre segui-
miento y sobre seguridad del paciente, liderados por
Adolf Valls i Soler, Michael Weindling y Harry Molendijk,
respectivamente. Ademas, en el centro coordinador de
Bilbao, se han incorporado una licenciada en estadistica,
un informatico, una administrativa, una secretaria y un
epidemidlogo, que trabaja a tiempo parcial.

EURONEOSAFE

EuroNeoStat incluye también una iniciativa para pro-
mover la seguridad de los RNMBP asistidos en las UCIN,
conocida como EuroNeoSafe. Esta iniciativa pretende di-
fundir una cultura en la que prime la seguridad de estos
pequenos pacientes, para minimizar los errores de me-
dicacion!! o de otro tipo, que son causa frecuente de
morbimortalidad neonatal!2. Para ello, ademas de difun-
dir informacion en este sentido, estd previsto crear un
sistema de comunicacién voluntaria de incidentes o casi
incidentes adversos, no para buscar responsabilidades,
dado que errar es humano, sino para analizar y aclarar
Sus causas y proponer mecanismos correctores que dis-
minuyan la frecuencia y las consecuencias de este tipo
de errores.

En resumen, para abordar con éxito iniciativas dirigidas
a mejorar los resultados del proceso de cuidados perina-
tales de los recién nacidos mas inmaduros y vulnerables,
se hace imprescindible el trabajo colaborativo en red, una
actitud de critica constructiva y un andlisis minucioso
comparativo de los resultados e incidencias del proceso
asistencial.
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ANEXO

Comité de Direccion del Consorcio EuroNeoStat

Adolf Valls i Soler y José Ignacio Pijodn, Bilbao, Espana

Carmen Rosa Pallds Alonso y Javier de la Cruz Bértolo,
Madrid, Espana

Henrry L. Halliday, Oulu, Finlandia

Helmut Hummler, Ulm, Alemania

Olivier Claris, Lyon, Francia, presidente de la Sociedad Europea
de Neonatologia (ESN/ESPR)

Carlo Corchi y Marina Cuttini, Roma, Italia

Gunnar Sedin. Uppsala, Suecia

Tom Stiris, Oslo, Noruega, presidente Sociedad Europea
de Investigaciones Paedidtricas (ESPR).

Virgilio Carnielli, Dept. Paediatrics, Children’s Hospital,
Ancona, Italia

Michael Weindling, Liverpool, Reino Unido

Harry Molendijk, Zwolle, Holanda

Miembros colaboradores

Daniel Virella, Lisboa, Portugal

Tony Ryan, Cork, Irlanda

Bart Van Overmeire, Edegem-Amberes, Bélgica
Marietta Xanthou, Atenas, Grecia

Janusz Gadzinowski, Poznan, Polonia

Richard Plavka, Praga, Republica Checa

Mikl6s Szabo, Budapest, Hungria

Hans U. Butcher, Zurich, Suiza

Berndt Urlesberger, Graz, Austria

Mike Hall, Southampton. Reino Unido

Rahmi Ors, Erzurum, Turquia

Lyubimenko Viacheslau, San Petersburgo, Rusia
Florin Stamatian, Cluj Napoca, Rumania
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