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Bélgica.... 15 _—
Republica Checa 20
Dinamarca 25 En los dltimos afios, las instituciones politicas de la Unién Europea -y especialmente el Parlamento Europeo- han
Francia..... 29 reconocido la importancia de ocuparse de la salud y del bienestar de grupos de poblacion especificos. La poblacion
. geriatrica, la poblacion joven y las necesidades de asistencia sanitaria especial de los varones y de las mujeres en
Alemania 35 general se han identificado como factores fundamentales de la riqueza individual, social y econémica de la UE.
Italia 41
) ) Sin embargo, hasta ahora no hemos tenido en cuenta a uno de los grupos mas importantes y vulnerables de
Paises Bajos 45 todos: nuestros recién nacidos.
Polonia.... 51 X - o
Aproximadamente, uno de cada 10 nifios que nacen en Europa son prematuros y estos nifios, junto con sus padres,
Portugal .. 57 experimentan grandes problemas fisicos, emacionales y econémicos. También representan una carga significativa para
Espafia 63 nuestros sistemas sanitarios que a menudo sufren ya dificultades.
Suecia 68 Sin embargo, a pesar del tamafio considerable y del crecimiento continuo de este grupo de futuros ciudadanos
Reino Unido 74 europeos, la voz callada de los recién nacidos no es oida todavia por los responsables politicos de Europa. Esta
B sy GG EhnES 80 ausencia de los recién nacidos del programa de politica sanitaria de la UE y la falta de politicas nacionales de salud
. : y ) adecuadamente financiadas no son sélo sorprendentes sino también miopes. Los nifios europeos representan nuestra
Enfasis en la mejor practica 86 prosperidad futura. Deberfamos estar invirtiendo en investigacion, asistencia preventiva, diagndsticos y tratamiento, que
Recomendaciones sobre politicas 88 protegeran y mejoraran la salud de esta nueva generacion.
ANexos.... 92 Me complace apoyar la publicacion de este informe de eficiencia comparativa de las politicas europeas realizado por la

European Foundation for the Care of Newborn Infants (EFCNI) que, por primera vez, sit(a en el centro de atencion las
diferentes politicas y practicas que tienen lugar en los Estados miembros de la Unién Europea para hacer frente a las
necesidades de los lactantes prematuros. Este informe tendré un valor incalculable para quienes toman las decisiones
en Europa segln disefiamos las futuras politicas sanitarias y sociales de la Unién Europea y de nuestros Estados
miembros.

Espero que los resultados de este informe sean examinados cuidadosamente por los responsables de establecer las
prioridades de la politica sanitaria en los meses y afios préximos y que con los datos de la prevalencia y de los costes
crecientes del nacimiento de prematuros en Europa, estos nifios y sus familias aparezcan claramente entre estas
prioridades.

Dra. Angelika Niebler
Miembro del Parlamento Europeo
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PREFACIO Y AGRADECIMIENTOS

"La Unién de Sociedades Europeas de Neonatologia y Perinatologia (UENPS) acoge favorablemente
este informe que contribuye a mejorar el conocimiento sobre el estado actual de la salud perinatal e
infantil en Europa, que es uno de los objetivos de la UENPS. Con la colaboracién de las sociedades
de neonatologia y perinatologia, las asociaciones de padres y las organizaciones y autoridades
sanitarias de todos los paises europeos, seremos capaces de mejorar la asistencia sanitaria perinatal
en el futuro. Para conseguir este objetivo es crucial la asociacion entre la UENPS y la European
Foundation for Care of Newborn Infants (EFCNI)."

La European Foundation for the Care of Newborn Infants (EFCNI) presenta este informe de eficiencia comparativa de la
UE a los politicos y a los responsables de las politicas como un retrato convincente de la repercusion de la prematuridad
en toda Europa. Por primera vez en Europa, los padres y los profesionales médicos, incluidos los de la Organizacion
Mundial de la Salud, se han reunido para aportar pruebas documentales comparativas de este problema cada vez mas
importante de politica sanitaria y social.

Los partos prematuros constituyen la causa individual fundamental, y a menudo evitable, asociada a la morbimortalidad
infantil en los paises desarrollados y en vias de desarrollo. En Europa, aproximadamente 1 de cada 10 nifios nace
prematuramente. Los que sobreviven tienen un riesgo mayor de presentar complicaciones a corto y a largo plazo, como
pardlisis cerebral, discapacidades sensitivas y motoras, enfermedades respiratorias y trastornos del aprendizaje y del
comportamiento. Es posible que estas complicaciones aparezcan sélo en una etapa posterior de la vida y a menudo
precisaran una asistencia especializada.

Unién de Sociedades Europeas de Neonatologia y Perinatologia (UENPS)

Creemos que este informe sefiala el principio de un proceso de reflexion vital sobre la manera en que Europa y sus
Estados miembros hacen previsiones para los recién nacidos, especialmente los que nacen prematuramente. Al
presentar los datos disponibles e informar sobre las practicas nacionales, esperamos que este informe aportara el
impetu necesario para un cambio de politica con el fin de conseguir unos niveles altos de salud infantil y reducir las
desigualdades sanitarias y sociales en la Unién Europea. Aunque las practicas nacionales varian claramente y los datos
comparables siguen siendo muy escasos, las pruebas reunidas demuestran que una accion coordinada -a escala
nacional y europea- podrfa traducirse en mejoras significativas de la prevencion, el tratamiento y los cuidados de los
lactantes prematuros.

"La Fundacién March of Dimes felicita a la European Foundation for Care of Newborn Infants (EFCNI)
por su informe de eficiencia comparativa de la UE. El informe llama la atencién, que es muy
necesaria, sobre el problema de los partos prematuros en Europa y ofrece un conjunto sélido y
completo de recomendaciones de respuesta para que las tengan en cuenta los dirigentes de la Unién
Europea y de cada pais. En apoyo de estas recomendaciones, la EFCNI ha hecho un esfuerzo
encomiable para recopilar y presentar los datos actualmente existentes sobre la magnitud del
problema en toda Europa. Como lider de investigacion, intervencion, formacién y defensa sobre el
problema de la prematuridad en Estados Unidos, la Fundacion March of Dimes tiene la satisfaccion
de apoyar las recomendaciones de este informe. En asociacion con la EFCNI y otras organizaciones
de todo el mundo, March of Dimes estéa deseando reducir el importante peaje de la prematuridad en
todos los paises.”

Sélo si hacemos de la salud neonatal una prioridad politica comin podremos empezar a proporcionar un futuro mejor
para nuestros hijos y la generacion futura.

Silke Mader Mario Merialdi Matthias Keller
Coautora Coautor Coautor

S [lotay /g%,@/( 7 =

Presidenta del comité ejecutivo de Coordinador para la mejora de la salud ~ Miembro del comité del consejo de
la European Foundation for the materna y perinatal del Departamento  administracion de la European
Care of Newborn Infants (EFCNI) de Salud Reproductiva e Investigacion ~ Foundation for the Care of Newborn

March of Dimes

march©) of dimes

de la Organizacién Mundial de la

Salud*

Infants (EFCNI)

* Las opiniones expresadas en este informe son responsabilidad exclusiva de los autores y no representan necesariamente las de la
Organizacién Mundial de la Salud.
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¢DEMASIADO PEQUERNO,
DEMASIADO TARDE?

Por qué debe Europa hacer mas
por los lactantes prematuros

RESUMEN

Los lactantes prematuros y sus familias constituyen
un grupo de poblacién considerable -y creciente- en
Europa al que no tienen en cuenta los gobiernos en la
provision de apoyo sanitario y social de calidad

El riesgo de muerte de un nifio es méximo en el primer
mes de vida, momento en el que son esenciales para su
supervivencia un parto seguro y una asistencia neonatal
eficaz!. En todo el mundo se producen cada afio 4
millones de muertes de recién nacidos, es decir, 450 cada
hora?. La prematuridad -definida como el nacimiento
antes de la semana 37 de gestacion- es la causa
individual fundamental (y a menudo evitable) asociada a
la morbimortalidad infantil en los paises desarrollados y
en vias de desarrollo. En Europa, la tasa de prevalencia
de partos prematuros varia entre el 5,5% y el 11,4%, con
un promedio del 7,1% de todos los partos con nifios vivos.
Esto representa una cifra de mas de medio millon de
nifios que nacen prematuramente cada afio®4.

Las tasas de mortalidad entre los recién nacidos varian
mucho en funcién del lugar de nacimiento y del nivel
socioeconémico de la familia. Por término medio se
produce mas de una muerte neonatal por cada
100 nacimientos en la UE, lo que representa el 63% de
todas las muertes de los nifios menores de cinco afios®.
Los lactantes prematuros que sobreviven al parto tienen
mayor riesgo de presentar complicaciones a corto y largo
plazo, como paralisis cerebral, discapacidades sensitivas
y motoras, enfermedades respiratorias y trastornos del
aprendizaje y del comportamiento. Con la mejora de la
prevencion, el tratamiento y la asistencia neonatales se
podrian evitar miles de muertes infantiles, de
discapacidades cronicas y de enfermedades relacionadas
con el parto prematuro.

PREMATURIDAD: UN PROBLEMA CADA VEZ MAS
IMPORTANTE

e Enlos Ultimos cinco afios ha habido un aumento
considerable de lactantes prematuros, por ejemplo,
en Portugal, y la tasa de prevalencia ha aumentado
casi en un tercio, del 6,8% en 2004 al 9,0% en 2008.

e  Lamortalidad neonatal esta disminuyendo en la
mayorfa de los paises europeos de los que se ocupa
este informe. Seglin sobreviven més lactantes
prematuros, aumenta el nimero de nifios que
presentan complicaciones en su estado de salud.

PREMATURIDAD: ;,UNA PRIORIDAD POLITICA?

PREMATURIDAD: UN MOMENTO PARA CAMBIAR

A pesar de la prevalencia y de los costes cada vez
mayores, la salud de los recién nacidos y de los
lactantes prematuros ocupa un puesto bajo en los
programas de politicas de los Estados miembros de
la UE.

Se necesita una accién politica urgente en el d&mbito
politico de la UE y nacional con el fin de hacer frente a
la carga creciente de la prematuridad en los sistemas
sanitarios y sociales europeos.

El coste de la prematuridad en Europa es una carga
considerable, aunque subestimada, para las familias y
los sistemas sanitarios y de asistencia social.

o Existe una falta general de datos detallados en los
paises europeos que midan la repercusion real
sanitaria y econémica de los partos prematuros.

*  Enlos casos en que se dispone de ellos, los datos
tienden a limitarse a los costes directos para la
unidad de neonatologia en el periodo inmediato
después del nacimiento, sin evaluacion de los
costes a mas largo plazo para la familia y para el
sistema sanitario y de asistencia social.

e Laviabilidad de esta evaluacion de los costes
depende en cierto grado de la disponibilidad de
datos detallados sobre la morbilidad relacionada con
la prematuridad, tales como discapacidades,
trastornos y enfermedades crénicas posteriores, de
los que carecemos.

e Hay pocos paises de la UE que hayan puesto en
préctica politicas especificas centradas en la salud
neonatal y en los lactantes prematuros. De los
13 paises de los que se ocupa este informe,
solamente dos han desarrollado politicas dirigidas a
mejorar la salud neonatal (Portugal y Reino Unido).

e Enlamayoria de los paises, el enfoque de la politica
sanitaria neonatal esta fragmentado y
descoordinado. Las provisiones para la
prematuridad aparecen muy a menudo en el marco
de otras politicas sanitarias y sociales mas
generales. A este respecto sigue siendo una
prioridad secundaria de actuacion.

e Los paises con las tasas mas elevadas de
prematuridad en Europa estan entre los que carecen
de una politica nacional especifica para la salud
neonatal y los lactantes prematuros.

o  Enalgunos paises es posible que las presiones
econdmicas actuales impidan el desarrollo y la
puesta en practica de politicas de salud neonatal.

e Los datos disponibles demuestran claramente que
existe una repercusion cada vez mayor de la
prematuridad en los nifios y sus familias, asf como
en los sistemas sanitarios y sociales europeos.

*  Hallegado la hora de que los responsables politicos
de la UE y nacionales aborden este problema
mediante el desarrollo y la aplicacion de estrategias
y medidas politicas especfficas.

e  Enpaises como Portugal y el Reino Unido se ha
demostrado que la accion politica especifica, como
la regionalizacién y el compromiso para mejorar la
salud neonatal, son esenciales (y eficaces) para
garantizar unos niveles elevados de asistencia
sanitaria y de apoyo social para los lactantes
prematuros y sus familias.

Existen medidas politicas especificas que se deberian
poner en préctica inmediatamente con el fin de
reducir la prevalencia de los partos prematuros junto
con la morbimortalidad asociada.

La recopilacion exhaustiva de datos sobre
prematuridad en Europa es deficiente y exige una
estrategia mas potente y mejor coordinada.

La prematuridad supone una amenaza grave y
creciente para la salud y el bienestar de la futura
poblacién europea.

e Los datos disponibles aportan pruebas del aumento
del nimero de lactantes prematuros en toda Europa
en los Gltimos 10 afios (excepto en Suecia). En la
Unién Europea (UE), los nifios que nacen
prematuramente cada afio alcanzan el 7,1%.

o Laprevalencia varia mucho en la UE, desde el 6,3%
(Suecia y Francia) al 11,4% (Austria) segdn los
datos de 2004 recogidos en el Informe europeo de
salud perinatal. Estas cifras se consideran todavia
una infravaloracion de la tasa actual de partos
prematuros.
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e No existe actualmente una fuente individual de datos
europeos actualizados, fidedignos y comparables
sobre la prevalencia, mortalidad y morbilidad
asociadas a la prematuridad.

*  Aescala nacional hay una carencia semejante en la
recogida de datos sobre prevalencia de la
prematuridad, mortalidad y morbilidad, asf como
sobre la gestion de los servicios sanitarios y de las
intervenciones neonatales.

e Enalgunos paises se han emprendido
recientemente iniciativas dirigidas a obtener una
imagen clara de los riesgos para la salud y de las
implicaciones de la prematuridad a corto y a méas
largo plazo (por ejemplo, Republica Checa, Paises
Bajos, Reino Unido y Suecia).

*  Cuando existen, los sistemas de recogida de datos
son a menudo voluntarios y se basan en diferentes
parametros, indicadores y definiciones. Con
frecuencia carecen de financiacion sostenible y
tienen un mbito limitado a ciertos riesgos para la
salud, enfermedades o primeras fases de la vida
del nifio.

La falta de politicas neonatales y de programas
especificos impide el acceso a una asistencia
sanitaria de calidad y el apoyo social a los lactantes
prematuros y sus familias.

e Los programas de prevencion y seguimiento durante
los primeros afios de vida de los nifios estan mal
aplicados en la mayoria de los paises y se han
puesto en préctica de una manera no estructurada.
El alcance de estos programas suele ser reducido
debido a la escasez de recursos y es posible que
varfe de manera significativa entre los diferentes
hospitales y regiones.

e Laeducacion y el conocimiento de los riesgos de la
prematuridad, los sintomas de alerta, las posibles
implicaciones y la necesidad de asistencia
especializada (a largo plazo) parecen insuficientes
entre el plblico general, los profesionales y los
padres.

o Lafalta de profesionales sanitarios especializados y
de aplicacion de métodos asistenciales innovadores,
como la atencion centrada en la familia, estan
impidiendo que los paises proporcionen servicios
sanitarios neonatales de calidad.

«  Elapoyo social y econémico que se proporciona a
las familias que tienen un lactante prematuro (como
la prolongacion de la baja por maternidad y el
permiso por paternidad) parecen ser inexistente en
la mayorfa de los paises.

o Las autoridades nacionales deben desarrollar y
aplicar politicas dirigidas a mejorar la prevencion, el
tratamiento y asistencia a largo plazo. Estas
politicas deben garantizar una inversion significativa
y continua en la investigacion y la provision de
infraestructuras especializadas y de formacion de
profesionales sobre la prevencién, el tratamiento, la
asistencia a largo plazo y programacion y gestion
o6ptimas de los servicios de neonatologia y
maternidad. También se deben considerar los
programas de prevencion y asistencia, tales como
los programas de evaluacién y control de calidad
para los servicios de neonatologia, el seguimiento
estructurado y las intervenciones de apoyo.

* Laatencion centrada en la familia y los cuidados del
desarrollo deben ser elementos fundamentales de las
medidas politicas y de las directrices médicas
dirigidas a la prevencion y la asistencia a largo plazo
de los lactantes prematuros. Aqui se incluye,
especificamente, la participacion de los padres en
todas las fases, desde las intervenciones preventivas
durante el embarazo a la toma de decisiones y a la
prestacion de cuidados después del nacimiento.

e Las medidas politicas se deben basar en la situacion
particular de un Estado miembro y en los problemas
especificos de su poblacion y de sus sistemas
sociales y sanitarios respectivos. También se deben
desarrollar y poner en préctica en estrecha
colaboracion con las partes interesadas relevantes, en
particular los padres, los médicos y los cientificos.
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¢DEMASIADO PEQUERNO,
DEMASIADO TARDE?

Por qué debe Europa hacer mas
por los lactantes prematuros

La UE tiene una funcién esencial en la promocién de
una estrategia coordinada para garantizar unos
niveles elevados de salud y de asistencia sanitaria
en los paises de la UE, incluido el establecimiento
de unos sistemas de recogida exhaustiva de datos,
el apoyo a la investigacion y el intercambio de
buenas practicas asf como la aplicacion eficaz de
medidas politicas a escala nacional, regional y local.
Los principales factores que determinan la eficacia y
el éxito del método para hacer frente a la
prematuridad son:
- Politica o programa nacional de salud neonatal
- Diélogo formal entre gobierno, profesionales
sanitarios y padres
- Recopilacién exhaustiva de datos sobre
prevalencia, morbilidad, mortalidad y costes
basada en definiciones normalizadas y criterios
comunes de cuantificacion (p. ej., por medio de
registros)
- Recopilacién exhaustiva de datos sobre
resultados de intervenciones neonatales y
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gestion de servicios de neonatologia basada
en criterios comunes de cuantificacién

Acceso a la asistencia y prevencion prenatales
y a los programas de deteccion sistematica
Especializacion de unidades de cuidados
intensivos (p. ej., mediante la centralizacién o
regionalizacion)

Sistema nacional de traslados para nifios
prematuros y mujeres de riesgo

Directrices nacionales de tratamiento y
asistencia

Programas estructurados de asistencia
poshospitalaria y de asistencia y seguimiento a
largo plazo

Formacion y précticas especializadas del
personal sanitario de las UCIN

Apoyo econdmico y social a las familias de los
lactantes prematuros (p. €j., ampliacion de la
baja por maternidad y del permiso por
paternidad a cualquiera de los padres)
Inversién en investigacion neonatal

INTRODUCCION

La European Foundation for Care of Newborn Infants (EFCNI) ha publicado el informe: "¢ Demasiado
pequefo, demasiado tarde? Por qué Europa deberia hacer mas por los lactantes prematuros™ con un
objetivo muy claro, que es el de dar voz a uno de los grupos de pacientes mas vulnerables y que
menos se han tenido en cuenta, los lactantes prematuros.

La EFCNI prevé que los resultados del informe iniciaran un debate de dmbito europeo sobre el tema
de la prematuridad en Europa y, en Ultima instancia, impulsaran el desarrollo de politicas publicas
que reduzcan la tasa de partos prematuros y, al mismo tiempo, mejoren los resultados en los nifios

gue nacen prematuramente.

OBJETIVOS

Al reunir las pruebas estadisticas disponibles y elaborar
una comparacion de las politicas y précticas sanitarias y
sociales actuales en los Estados miembros de la Unién
Europea, esperamos presentar una imagen clara para los
responsables de las politicas de la UE y nacionales de la
carga de la prematuridad para los nifios y sus familias, asf
como para el sistema sanitario y social. Se pondran de
manifiesto también las carencias y desigualdades que
existen en Europa.

La EFCNI cree firmemente que la presencia de una
politica o de un plan de accion nacionales es una buena
indicacion de que se toma en serio el problema de la
prematuridad y de que se considera una prioridad
gubernamental importante. Esta politica o plan de accién
precisa también medidas especificas a escala nacional,
regional y local para afrontar la prematuridad, que sean
apoyadas con una financiacion gubernamental apropiada,
con control de calidad y con medidas de gestion.

Ademas de recalcar la falta de estas politicas en Europa,
este informe busca también destacar las buenas practicas
en paises en los que han tenido éxito las politicas
gubernamentales para hacer frente al importante
problema sanitario y social.

ESTRUCTURA Y ALCANCE

Este informe consta de una serie de informes de paises
individuales, centrados en 13 Estados miembros de la UE.
Estos paises son los siguientes: Austria, Bélgica,
Republica Checa, Dinamarca, Francia, Alemania, Italia,
Paises Bajos, Polonia, Portugal, Espafia, Suecia y Reino
Unido.

Para cada uno de los paises, el informe busca evaluar los
siguientes aspectos de relevancia para la prematuridad:
e Prevalenciay coste

*  Programa (general) gubernamental de politica
sanitaria

* Politica sanitaria neonatal

e Prevencion y deteccion sistematica

e Tratamiento y cuidados médicos

* Asistencia poshospitalaria y a largo plazo

*  Apoyo social y econémico

e Perspectivas

Basandose en un andlisis de las politicas y programas
que se han puesto en préctica (0 que son inexistentes) en
estos paises, el informe extrae también varias
conclusiones y propone una serie de recomendaciones

politicas para tener en cuenta en el ambito de la UE y
nacional.
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METODOLOGIA

Este informe se elabord en nombre de la European Foundation for Care of Newborn Infants (EFCNI)
en la segunda mitad del afio 2009. Los datos se basaron en los resultados de una investigacion
documental y en entrevistas individuales con responsables de politicas nacionales y con personas
interesadas. El informe final se someti6 a revision a cargo de un grupo de ginectlogos y
neonat6logos de primera fila que trabajan en el campo de la prematuridad. El informe no pretende ser
un trabajo cientifico o estadistico; proporciona mas bien una descripcion -la mejor que hemos sabido
hacer- del entorno de politicas actuales basada en la mejor informacién real disponible y en las

opiniones de las personas interesadas relevantes.

Investigacion documental. Se  recopilé informacion
relevante de cada uno de los 13 paises europeos sobre la
prevalencia de los partos prematuros, el coste de éstos
para los presupuestos sanitarios y las politicas, directrices
y puestas en practica relevantes a escala nacional y, en
algunos casos, regional.

La informacion procede de varias fuentes, como sitios
web de gobiernos y asociaciones de padres,
publicaciones cientificas y reportajes de prensa. En
relacion con las referencias a los datos de prevalencia y
coste de los paises, se debe sefialar que, en el momento
de la publicacién, disponiamos de pocas fuentes de datos
detallados y comparativos en Europa. Las cifras citadas
en este informe se deben utilizar sélo como referencia
indicativa.

Entrevistas. Ademas de la investigacién documental, se
llevaron a cabo entrevistas individuales en cada uno de
los 13 paises con aproximadamente tres o cuatro
personas interesadas que representaban, entre otros, a
ministerios de sanidad, expertos en neonatologia, padres
y familias y profesionales sanitarios.

Las entrevistas se realizaron segin un cuestionario
predefinido dirigido a evaluar mejor la carga y el coste de
los partos prematuros y la existencia de politicas dirigidas
a la prevencion, tratamiento y asistencia, asi como el
apoyo a las familias y el grado de su aplicacion.
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La informacion aportada durante las entrevistas no se ha
atribuido a personas individuales. Sin embargo, en
algunos casos, los entrevistados estuvieron de acuerdo
en aportar declaraciones autorizadas, que se han incluido
en el informe. En el Apéndice 2 hay una lista de
organizaciones participantes. La mayoria de las
entrevistas se llevaron a cabo en la lengua materna del
entrevistado.

Aunque se ha intentado consultar con diversos grupos de
personas interesadas en la elaboracion de los informes de
cada pafs, en algunos casos no se recibieron respuestas
de todos los grupos, como los ministerios de sanidad,
dentro del periodo determinado. En este caso, los
informes se escribieron basandose en la mejor
informacion disponible.

Revision por expertos. Finalmente se remitié el informe
a un grupo de expertos europeos en el campo de la
neonatologia para que hicieran una revision exhaustiva
(véase la lista de miembros del comité de redaccion).

Opiniones. Admitiendo que es posible que haya habido
nuevos avances en algunos paises desde que se elabord
este informe, o que se puedan necesitar para una mejor
explicacion y clarificacion de los capitulos de algunos
paises, la EFCNI agradeceria el envio de comentarios
sobre este informe.

Remitase cualquier comentario a la siguiente direccion de
correo electronico: information@efcni.org

PREMATURIDAD

Un parto prematuro es aquél que se produce cuando el nifio nace antes de las 37 semanas de
gestacion. La media de la duracion del embarazo es de 37-42 semanas aproximadamente y los nifios
que nacen antes de que finalice este periodo se consideran prematuros. Los que nacen antes de la
semana 28 se clasifican dentro de la prematuridad extrema.

Magnitud de la prematuridad

Semanas de gestacién

Extremadamente prematuro

Menos de 28 semanas

Muy prematuro

28-31 semanas

Moderadamente prematuro

32-33 semanas

Poco prematuro

34-36 semanas

Segln los datos mas recientes, la tasa de partos
prematuros en Europa varia entre el 5,5% y el 11,4%, con
un valor medio del 7,1% de todos los recién nacidos
vivos!. Este nlmero representa una cifra de mas de
medio millén de nifios prematuros cada afio. En los
lugares donde se dispone de datos de tendencia fiables,
se ha demostrado también que estan aumentando las
tasas de partos prematuros.

Aunque se han hecho avances significativos en los
(ltimos afios para mejorar la asistencia de los lactantes
prematuros, se ha progresado poco en la reduccion de la

prevalencia total de partos prematuros. En la mitad
aproximadamente de todos los casos de prematuridad no
es posible todavia determinar la causa exacta del
adelantamiento del parto. Sin embargo, a pesar de esta
incertidumbre se han identificado varios factores de riesgo
que es probable que aumenten las posibilidades de un
parto prematuro. Las mujeres de alto riesgo son las que
presentan un embarazo multiple (gemelos, trillizos o mas),
las que han tenido un parto prematuro en un embarazo
previo y las mujeres con anomalias e infecciones uterinas
o cervicales. En la tabla siguiente se enumera una lista de
otros factores de riesgo:

Factores del modo de vida Enfermedades

Factores demograficos

Tab Infecciones (vias urinarias, vaginales y ETS) Menor de 17 afios o mayor de 35

Consumo de bebidas alcohdlicas Hipertension arterial

Bajo nivel socioecondmico

Consumo de drogas Diabetes Pertenencia a una minoria étnica
Alto grado de estrés y muchas horas de Trastornos de la coagulacién

trabajo

Asistencia prenatal tardia o inexi Bajo peso

Falta de apoyo social Obesidad

El parto prematuro es una causa fundamental de
morbimortalidad infantil en el mundo desarrollado y en los
paises en vias de desarrollo. Los lactantes prematuros
tienen mayor riesgo de presentar complicaciones a corto y
a largo plazo. Cuanto més precoz es el nacimiento de un
nifio, menos desarrollados estan sus drganos y mayor
serd el riesgo de complicaciones médicas en etapas
posteriores de la vida. Entre ellas se incluyen las
discapacidades para el aprendizaje y motoras, la paralisis
cerebral, los déficit sensitivos y las enfermedades
respiratorias (como el virus respiratorio sincitial, VRS)3.
Muchas de estas complicaciones repercuten en la salud y
el desarrollo del nifio bastante después del periodo
neonatal.

Los costes del parto prematuro son, por tanto,
considerables. No sélo existe una repercusion personal
en el nifio y su familia (psicolégica, econdmica y
socialmente), sino que hay también implicaciones de
coste mas amplias para la salud publica, la asistencia
sanitaria y el sistema de asistencia social (como los
costes médicos directos e indirectos), la economia y la
sociedad*.

Prematuridad

Informes por paises

Datos fundamentales y conclusiones
Enfasis en la mejor préctica
Recomendaciones sobre politicas
Anexos
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Retrato del pais

INFORMES POR PAISES
AUSTRIA

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio 77.752 en 2008

Partos prematuros/afio 8.639 en 2008 (11,1%)

Coste estimado de los partos prematuros 26.200 € por parto

Politicas fundamentales

Plan nacional No

Directrices Sociedad Austriaca para el Cuidado de los Nifios y los Jovenes; hospitales
Acciones previstas Ninguna

A pesar de la estructura federal del gobierno de Austria, su sistema sanitario estd completamente
descentralizado. El Ministerio Federal para la Salud y la Mujer, establecido en el afio 2003, es la
principal institucién responsable de garantizar el cumplimiento de las politicas sanitarias nacionales
y de la legislacion que ponen en practica las nueve Bundeslander (regiones). El Oberste Sanitétsrat
(Consejo Sanitario Supremo), nombrado por el Ministerio Federal de Sanidad y compuesto por
expertos de primera fila en diversas disciplinas médicas, es el principal asesor del gobierno en el
campo de la salud. Este consejo publica recomendaciones y opiniones basadas en los Ultimos datos
cientificos o en las mejores practicas clinicas. También hay consejos de salud regionales en las

respectivas regiones.

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE
Recién nacidos vivos:

En el afio 2008, las estadisticas sobre salud anuales
determinaron que el niimero total de recién nacidos vivos
en Austria era de 77.752, lo que representaba una
disminucion del 17,8% en comparacion con el afio 19911

Partos prematuros:

A pesar de la disminucion del ndmero total de
nacimientos, el nlmero de prematuros aumentd
claramente de 7.407 en el afio 1991 a 8.639 en el afio
2008, lo que representa un aumento del 8,1% al 11,1%
del total de recién nacidos vivos en Austria®. Se considera
que este hecho se debe principalmente al nimero
creciente de partos mdltiples y a la mayor edad de las
mujeres embarazadas (el nimero de partos gemelares ha
aumentado del 0,9% al 1,7%)3.

En el afio 2008, el 9,7% de los partos se produjeron entre
las semanas 33 y 37 mientras que el 1,4% tuvo lugar
antes de la semana 33% La magnitud de los partos
prematuros se desglosa de la manera siguiente:

Semanas de gestacién Prevalencia

33-37 semanas 7.552 (87,4% del niimero total de

partos prematuros)

29-32 semanas 767 (8,9% del nlimero total de

partos prematuros)

28 semanas 0 menos 320 (3,7% del nimero total de

partos prematuros)s
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Mortalidad neonatal:

El nimero de nifios que mueren durante el primer afio de
vida ha disminuido en los dltimos afios, desde el 1,3% en
1982 al 0,4% del total de nacimientos en 2008, con
diferencias significativas entre las regiones de Austria.
Aunque el promedio de la tasa de mortalidad neonatal -
definida como los nifios que mueren en su primer afio de
vida- en Austria era de un caso por 1.000 recién nacidos
vivos, las cifras de Burgenland (1,4) eran el triple de las
de la region de Salzburgo (0,4)%.

Los recién nacidos tras una gestacion de menos de
28 semanas 0 con un peso inferior a 1.000 g representan
el 48% de la tasa de mortalidad total”. En los nifios con
prematuridad extrema la tasa de mortalidad aumenta con
claridad®.

Costes:

No hay datos nacionales sistematicos en Austria sobre el
célculo de los costes de la prematuridad. Segin un
estudio publicado por The British Journal for Obstetrics
and Gynaecology, la duracién de la estancia hospitalaria y
los costes relacionados para estos hospitales tienen una
relacion directa con la semana de gestacion en el
momento del nacimiento. Durante el periodo de 10 afios
estudiado, se calcula que todos los nifios nacidos entre
las semanas 28 y 31 de gestacion han generado unos
costes de 26.200 euros, mientras que el coste que se
calcula en los nifios nacidos después de la semana 37 es
de 2.440 euros aproximadamente®.

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

Desde la principal reforma sanitaria realizada en Austria
en el afio 2005, las politicas sanitarias en general, y la
maternoinfantil en particular, no han ocupado un lugar
importante en el programa politico del paist°.

Las prioridades actuales del gobierno en el campo de la
salud tienen que ver con la sostenibilidad econémica del
sistema sanitario, la reestructuracion de los fondos de los
seguros sanitarios y la mejora de la formacién de los
profesionales.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

En Austria no existe un marco de politica gubernamental
especifico ni una institucion que se ocupe de la salud
perinatal 0 neonatal. La salud materna e infantil se vigila
actualmente por medio del denominado Mutter-Kind-Pass
(Pasaporte de la madre y del hijo), en el que se registran
todas las medidas preventivas, como la vacunacion, que
se toman en el periodo prenatal y durante los primeros
afios de vida de cada recién nacido. Aparte de esta
vigilancia no hay medidas politicas especificas
adicionales sobre la asistencia sanitaria neonatal a escala
nacional.

Las politicas neonatales y los modelos asistenciales de
Alemania se consideran la referencia principal para los
profesionales y grupos de padres austriacos, segun el
programa regional de Graz Initiative fiir frihgeborene und
neugeborene Babys (Iniciativa para los lactantes
prematuros y recién nacidos).

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

Los profesionales sanitarios implicados en el campo de la
asistencia perinatal consideran que los factores de riesgo
mas importantes que determinan el nacimiento prematuro
son la salud de la madre (especialmente con respecto a la
diabetes), la existencia de una malformacion
cervicouterina, las infecciones, el modo de vida, los
factores psicoldgicos, la edad y los embarazos mdltiplestL.

Actualmente se estan desarrollando seis programas de
deteccion sistemética convencional entre las semanas de
gestacion 16 y 35-38. Aunque se tienen en cuenta
factores individuales tales como los embarazos mdltiples
o el estado de salud de la mujer embarazada, no llevan
necesariamente a una intensificacion de la deteccion
sistematica durante el embarazo. En general, los padres,
los expertos y los profesionales médicos implicados en la
asistencia neonatal creen que deberian mejorar la
prevencion y la deteccion sistemética precoces con el fin

de detectar factores de riesgo particulares y posibles
infecciones que aumenten la probabilidad de un parto
prematuro.

Méas concretamente, los profesionales sanitarios han
estado demandando desde hace mucho tiempo una
revision del Pasaporte de la madre y del hijo con el fin de
incluir las detecciones regulares (vaginales) que
actualmente s6lo cubren los seguros sanitarios privados®2.
En un estudio del Universitétsfrauenklinik (Hospital
Universitario de Ginecologia) de Viena se calculé que un
acceso mas amplio a este tipo de deteccion reduciria el
nimero de partos prematuros hasta en un 5%, Hay
expertos que creen también que a todas las mujeres
embarazadas se les deberfa garantizar sistematicamente
un acceso libre a las citologias vaginales regulares para
determinar el valor del pH y a otros estudios
cervicouterinos4,

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Las unidades de neonatologia y de cuidados intensivos
para los lactantes prematuros estan centralizadas en
Austria en areas muy pobladas como Viena, Graz y
Salzburgo. En consecuencia, las normas relativas al
personal sanitario y a los equipos técnicos difieren
considerablemente segtn la zona del pais. Hay grupos de
padres que han criticado el hecho de que la biisqueda de
servicios de neonatologia apropiados se deja a menudo a
la familia individual.

Normas y directrices:

En Austria se pueden proporcionar cuidados intensivos a
los lactantes prematuros que nacen a partir de las
semanas 22-23 de gestacion en funcién de la salud del
nifio, segdn una recomendacion de la Osterreichische
Gesellschaft fir Kinder- und Jugendheilkunde (OGKJ o
Sociedad Austriaca para el Cuidado de los Nifios y los
Jovenes). Los nifios que nacen antes de la semana 22
habitualmente reciben sélo cuidados paliativos?s.

La Sociedad Austriaca para el Cuidado de los Nifios y los
Jovenes publica orientaciones sobre varias cuestiones
relacionadas con el cuidado y el tratamiento de los
lactantes prematuros. Los hospitales elaboran también
sus propias directrices. Por ejemplo, la Clinica
Universitaria Médica de Viena, que tiene la mayor unidad
de neonatologia del pais, ha formulado directrices sobre
varios aspectos, desde la asistencia primaria, higiene y
respiracion hasta la asistencia que induce el desarrollo,
como la disminucién de la luz, el ruido y el estrés, asi
como la participacion de los padres en los cuidados. El
personal de enfermeria y los médicos de las unidades de
neonatologia reciben también una formacién dirigida.
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AUSTRIA

La Gesellschaft fir Neonatologie und pédiatrische
Intensivmedizin (GNPI o Sociedad de Neonatologia y de
Medicina Intensiva Peditrical®) reline también a
profesionales de la neonatologia de Alemania, Austria y
Suiza para debatir, con una periodicidad anual, los Gltimos
avances cientificos y clinicos y para acordar directrices
revisadas para los profesionales de la neonatologia.

Las enfermedades infecciosas y respiratorias, los
problemas cognitivos y el desequilibrio de la presién
arterial estan considerados actualmente por los
profesionales sanitarios, los funcionarios
gubernamentales y los padres como los principales
riesgos para la salud de los lactantes prematuros.

Participacion y educacion de los padres:

En el momento en que se detecta el riesgo de parto
prematuro en mujeres embarazadas, los neonatélogos
informan a los padres sobre los riesgos y posibles
complicaciones. Los padres reciben también apoyo
emocional de un psicélogo. La préctica varia mucho, sin
embargo, de un hospital a otro, ya que cada uno de ellos
tiene derecho a establecer sus propias directrices.

En los grandes centros de neonatologia se proporciona
apoyo psicolégico desde el dia que nace un nifio
prematuro. Sin embargo, este apoyo no esta disponible
siempre en todo el pais.

"En comparacion con otros paises de la UE

como Alemania, los padres en general estan
menos informados y organizados en lo que

respecta a los lactantes prematuros."

Dina Hotter-Rahman, presidenta de la Iniciativa para
prematuros y recién nacidos de Graz

Vacunacion:

El calendario de vacunacion en Austria para los lactantes
prematuros es el mismo que para los nacidos a término.
El coste de la vacuna se reembolsa aunque ésta no es
obligatoria como en Alemania. El Ministerio Federal de
Sanidad recomienda encarecidamente tener en cuenta la
edad de gestacion del recién nacido para las
vacunaciones!’. Esto coincide con las recomendaciones
de la Agencia Europea de Medicamentos (EMEA), que
sefialan que en los lactantes prematuros no se debe
descartar ni retrasar la vacunacion®®. Los expertos y los
padres han destacado la necesidad de recomendar y
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reembolsar otras vacunas, como las que se administran
contra el VRS, el neumococo y el estreptococo en los
lactantes prematuros.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA Y A LARGO PLAZO

La Sociedad Austriaca para el Cuidado de los Nifios y los
Jovenes publica recomendaciones para los profesionales
de la neonatologia sobre el cuidado y la evaluacién de la
salud de los lactantes prematurost®. En funcién de su
salud, edad y peso en el momento del nacimiento, los
recién nacidos se clasifican entre los que tienen un riesgo
alto o moderado de presentar complicaciones secundarias
durante los 18 primeros meses de vida. En los nifios de
alto riesgo se recomienda hacer reconocimientos
regulares durante los 2 primeros afios de vida.

El grado de seguimiento  asistencial varia
significativamente segln la zona del pafs. Los padres
hacen hincapié en la necesidad urgente de un mayor
acceso a un seguimiento asistencial estructurado en
Austria. En Viena, cuyos centros tienen los mayores
niveles de calidad médica, se proporciona asistencia
poshospitalaria especializada para vigilar los resultados
durante los seis primeros afios de vida. La asistencia
poshospitalaria incluye fisioterapia, logopedia o terapia
ocupacional en los casos necesarios.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

Los padres de un nifio prematuro se benefician de las
ampliaciones de los pagos semanales que reciben
durante la baja por matermidad y el permiso por
paternidad. Los pagos se amplian en 8 semanas® y
ambos progenitores tienen también derecho a disfrutar de
una ampliacion del permiso por paternidad de hasta 36
meses después del nacimiento. El periodo maximo se
reduce a 30 meses en los casos en que s6lo se acoge al
permiso uno de los padres.

"Una prioridad sanitaria esenc ial en Austria
deberia ser el reembolso mas igualitario del
tratamiento especializado y una mejor
asistencia poshospitalaria de los lactantes
prematuros."

Dina Hotter-Rahman, presidenta de la Iniciativa para
prematuros y recién nacidos de Graz

El seguro sanitario proporciona una ayuda econémica
mensual de 436 euros. El gobierno austriaco no aporta
otro apoyo econémico directo a los padres de los nifios
prematuros durante la estancia hospitalaria o0 a mas largo
plazo.

PERSPECTIVAS

En los dos préximos afios no es previsible que haya
cambios fundamentales en la politica neonatal, como la
asignacion de recursos econémicos. Se considera que
este hecho se debe en gran parte a la actual situacion
econémica.

Sin embargo, los profesionales sanitarios y los padres han
insistido en la necesidad de un mayor apoyo politico con
el fin de mejorar la asistencia neonatal en Austria. El

aumento de la ayuda econémica y la mejora de los
programas de deteccion sistematica se consideran
cruciales. También se ha planteado un acceso mas
amplio al reembolso en el caso de tratamientos
especializados como un aspecto sobresaliente que se
debe mejorar. En general, los padres consideran que la
situacion econdémica de la familia todavia es esencial
cuando se trata de acceder a una asistencia de calidad
que incluya la prevencion y la deteccion sistematica.

Con respecto a la funcién de Europa en la promocion de
politicas en toda la UE en el campo de la salud de la
madre y del lactante prematuro, los padres y los
funcionarios sanitarios creen que esto seria beneficioso
en Austria. Los profesionales sanitarios fueron mas
cautos a la hora de referirse a las diferentes normas de
los 27 Estados miembros de la UE.
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Retrato del pais

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio 120.663 en 20071

Partos prematuros/afio

5.761 de 69.470 en 2008 (8,3%)

Coste estimado de los partos prematuros No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional No

Directrices Recomendacion sobre la prevencion del Centro de Conocimientos de la

Asistencia Sanitaria belga (2004)

Acciones previstas

Elaboraci6n de las directrices de prevencion y deteccién sistemética del

Ministerio de Sanidad federal, adopcién del programa de seguimiento
asistencial y de asistencia a largo plazo durante los 8 primeros afios de la
vida del nifio y revisién gubernamental de los programas econémicos para
los servicios de neonatologia y refuerzo de la atencién centradas en la

familia

Bélgica es un estado federal con tres niveles de gobierno: federal, regional (tres regiones, a saber,
region flamenca o Flandes, regién valona o Valonia y regién de Bruselas capital; hay también tres
comunidades basadas en el idioma y la cultura: flamenca, francesa y de lengua alemana) y local
(provincias y municipios). La responsabilidad de la politica sanitaria es compartida por las
federaciones, las regiones y las comunidades y, aunque todas las normas federales se aplican en
todo el pais, hay normas adicionales introducidas por las autoridades regionales y comunitarias que

pueden diferir entre si.

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE

En el momento de la publicacion de este informe,
solamente Flandes pudo presentar datos coherentes y
completos, por lo que esta visién de conjunto estadistica
se limita a esta region. El registro regional de los lactantes
prematuros lo publica el Centro de Estudios de
Epidemiologia Perinatal?.

Recién nacidos vivos:

En el afio 2007, el Nationaal Instituut voor Statistiek (NIS
o Instituto Nacional de Estadistica)® publicé unas cifras de
120.663 recién nacidos vivos en Bélgica: 16.161 en
Bruselas, 65.689 en Flandes, 38.813 en Valonia y 621 en
la comunidad de lengua alemana

Partos prematuros:

En Flandes se calcula que la tasa total de prematuros es
del 8,3% (5.761 de 69.470 en el afio 2008). El registro
regional hace una distincién entre el nimero de “partos”
(en el que se incluyen los partos simples y los mltiples) y
"nacimientos" (de nifios con peso igual o superior a 500 g
0 tras 22 semanas de gestacién). Los datos de que se
disponen indican que el nimero de partos prematuros se
ha mantenido relativamente estable durante los Gltimos
10 afios (1999-2008) en esta regién. Sin embargo, la tasa
de mujeres que tuvieron partos prematuros (entre 32 y
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37 semanas de gestacion) ha aumentado ligeramente, del
6,0% en 1999 al 6,3% en 2008. La tasa total de partos
con menos de 37 semanas de gestacion en Flandes fue
del 7,4% en 2008 (5.028 de 68.199 partos): 6,4% en el
caso de partos simples y 57,2% en el caso de partos
mdltiples.

Semanas de gestacion (66.935 partos simples - 2008)

33-36 semanas 5,6% (3.724 nacimientos)
Entre 28y 32 0,5% (359 nacimientos)
Menos de 28 0,3% (222 nacimientos)

Semanas de gestacion (1.264 partos miltiples - 2008)

32-36 semanas 47,5% (601 r
Entre 28y 32 7,0% (88 nacimientos)
Menos de 28 2,7% (34 nacimientos)®

Mortalidad neonatal:

Los datos de 2008 en Flandes muestran una clara
disminucién de la tasa de mortalidad neonatal precoz
durante los dltimos 10 afios, del 0,25% en 1999 al 0,19%
en 20085, cuando murieron 135 nifios durante los
primeros 7 dias de vida. Esta tasa aument6 al 33,1% en
los nacidos antes de las 28 semanas, al 4,5% en los
nacidos entre 28 y 31 semanas y al 0,4% en los nifios que
nacieron entre las semanas 32y 36.

Costes:

No hay datos nacionales sistematicos sobre el coste de la
prematuridad para las familias o los sistemas sanitarios.

"A pesar del gran namero de lactantes
prematuros, la sociedad no es consciente
de los aspectos concretos de esta situacion
y de todas las posibles consecuencias.
Tengo la esperanza de que aumente la
concienciacion respecto a la repercusion de
los partos prematuros en los nifios, los
padres y la sociedad.”

Yannic Verhaest, Asociacion de Padres VWOC

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

En Bélgica, la prioridad principal del programa de politica
sanitaria es garantizar y mejorar el acceso a la asistencia
sanitaria. La estrategia sanitaria anual para 20097
identificd varias politicas prioritarias para el Ministerio de
Sanidad belga (federal): mejorar el acceso a la asistencia
sanitaria, combatir el cancer, simplificar la administracion
mediante la e-Health (salud en linea), mantener unos
precios estables para los pacientes y mejorar la medicina
general. En el contexto de estas prioridades, la salud
infantil y materna per se no se considera una prioridad
importante.

En 2006, el 10,28% del producto interior bruto (PIB) se
dedic6 en Bélgica a la asistencia sanitaria, del que la
asistencia maternoinfantil sélo recibi6 el 0,14%8.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

El Ministerio de Sanidad confirmé que la planificacion y el
reconocimiento de hospitales se basan en normas
determinadas por el gobierno federal, es decir, normas
sobre el nimero maximo de servicios y criterios para el
reconocimiento, como las regulaciones arquitecténicas y
las  disposiciones relacionadas con el personal
hospitalario. Las comunidades (lingtisticas) por su lado
controlan y acuerdan la planificacion, supervision y
reconocimiento de los hospitales®1%, La investigacion
documental demuestra que las normas federales se
complementan con criterios relacionados con la politica
de garantia de la calidad establecida por las
comunidades.

Con respecto a la asistencia neonatal especificamente,
las normas para las unidades de cuidados intensivos
neonatales (UCIN) y el reembolso de los medicamentos
son una responsabilidad federal, por lo que son iguales en
todo el pais, mientras que las politicas relacionadas con la
prevencion y la vacunacion son responsabilidades de las
comunidades y, por tanto, pueden diferir entre sf.

El College van geneesheren voor de moeder en de
pasgehorene (Colegio de Médicos para las Madres y los
Recién Nacidos)'213 desempefia también una funcion
importante en la puesta en préctica y vigilancia de los
criterios para la asistencia sanitaria neonatal. Con el
objetivo esencial de evaluar, garantizar y mejorar la

calidlad de la neonatologia, el colegio da
recomendaciones a los profesionales  sanitarios
implicados en los servicios de neonatologia.

En 2007, el colegio recomendd al Ministerio de Sanidad
que elaborara un programa nacional de perinatologia que
incluyera los siguientes componentes principales:

o elaboracion de un registro nacional,

elaboracion de estrategias operativas para mejorar
la aplicacion de los criterios y normas actuales para
los servicios de neonatologia y una politica activa de
remision de pacientes y

e creacion de una plataforma consultiva con
participacion de todas las partes interesadas!*.

En el momento de la publicacion de este informe no se
habian llevado a cabo medidas de seguimiento. El
objetivo actual del Ministerio de Sanidad es reforzar la
cooperacion entre diferentes servicios de neonatologia y
hospitales de maternidad en todo el pais, incluida la
garantia de unos traslados adecuados a unidades de
neonatologia intensiva especializadas en los casos
necesarios.

En general, los expertos clinicos creen que el acceso de
los pacientes a una asistencia neonatal de calidad en
Bélgica es satisfactoria, asistencia que estd sujeta
constantemente a la evaluacién y comparacion de la
eficiencia realizada por el Colegio de Médicos para las
Madres y los Recién Nacidos.

Hay expertos que identifican la insuficiencia respiratoria
de los lactantes prematuros como uno de los riesgos mas
importantes para la salud que precisan una asistencia
intensiva especializada'®. Estos expertos consideran que
los trastornos cognitivos, motores y del comportamiento
son los riesgos para la salud mas frecuentes durante la
infancia y la adolescencia.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

En Bélgica no existe un programa oficial de deteccion
sistematica y de prevencion de ambito nacional. Sin
embargo, en el afio 2004, el Centre fédéral d'expertise
des soins de santé del Ministerio de Sanidad!® public
unas recomendaciones generales sobre la asistencia
prenatal para todas las mujerest’. Ademas, cada hospital
tiene sus propias directrices sobre prevencion y deteccion
sistematica, por lo que la practica puede variar de un
centro a otro. En el momento de la publicacion, el
Ministerio de Sanidad belga estaba en proceso de
elaboracién de directrices nacionales sobre prevencion en
el campo de la salud materna.

A escala comunitaria hay también diferentes medidas de
orientacion sobre la prevencion y la asistencia sanitaria
durante el embarazo (por ejemplo, el Kind en Gezin, o
Nifio y Familia, flamenco?®, el Dienst fiir Kind und Familie,
0 Servicio para el Nifio y la Familia de la comunidad de
habla alemana’®, y la Office de la Naissance et de
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I'Enfance, u Oficina del Nacimiento y de la Infancia
valona).

Ademés, las organizaciones profesionales, como la
Vlaamse Vereniging voor Obstetrie en Gynaecologie,
publican directrices sobre asistencia y tratamiento?!.22,

No existe una formacién o medidas de apoyo de ambito
nacional para ayudar a las familias con riesgo de tener un
hijo prematuro.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Uno de cada 25 recién nacidos necesita asistencia
intensiva especializada después del nacimiento?3.

En Bélgica hay 106 unidades de maternidad y
19 unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN).
Cada unidad de neonatologia decide su grado de
asistencia, ya que no hay directrices nacionales sobre
como se proporcionan los diferentes tipos de asistencia,
es decir, cudles son los métodos concretos que practica
cada UCIN, tales como los cuidados centrados en la
familia, la asistencia "canguro” o el Programa de cuidados
individualizados y evaluacion del desarrollo del recién
nacido (NIDCAP). Con el fin de proporcionar cuidados
intensivos, en las unidades deben ingresar al menos
50 pacientes al afio con un peso al nacer inferior
a1500g.

Expertos en neonatologia han sefialado que la fusion de
algunos servicios de neonatologia en los ambitos local y
regional contribuiria a optimizar los recursos econémicos
disponibles. Recientemente, el gobierno ha anunciado
también su intencién de revisar los mecanismos para
financiar los servicios de neonatologia.

Normas y directrices:

El Ministerio de Sanidad es la principal institucion
responsable de establecer las normas de las UCIN y el
reembolso de los medicamentos. Las autoridades
sanitarias regionales desempefian una funcién en la
planificacion y supervision de la asistencia en los
hospitales localizados en su territorio asi como en la
determinacion de criterios adicionales para una atencion
sanitaria de calidad.

Expertos clinicos han sefialado la necesidad de mejorar
las capacidades y recursos actuales para que la
asistencia neonatal cumpla el objetivo de un neonatélogo
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por cada 5 camas y de 2,5 enfermeras por cama?, lo que
no siempre se respeta.

Hay tratamientos particulares, como los que se utilizan
contra el virus respiratorio sincitial (VRS), que se
reembolsan en ciertas condiciones, como las definidas
por el Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering
(RIZIV o Instituto Nacional de Seguros de Salud y
Discapacidad)®. No obstante, los padres consideran
deficientes e incoherentes las campafias de
concienciacion  actuales para prevenir |y tratar
enfermedades especificas, como la infeccion por el VRS.
Durante la estancia hospitalaria los padres reciben
informacién sobre los riesgos concretos para la salud y
los posibles problemas que puede tener su hijo
prematuro.

Participacion y educacion de los padres:

Los padres participan cada vez mas en el cuidado de sus
hijos prematuros, aunque la préctica y el acceso a las
UCIN varian segUn los diferentes hospitales. El gobierno
belga ha anunciado recientemente su intencion de
reforzar la atencion centrada en la familia en las unidades
de neonatologia, aunque siguen sin estar claros los
planes concretos y los calendarios. Desde el momento del
nacimiento se invita a los padres a que visiten a su hijo en
la unidad de neonatologia.

Los profesionales y los expertos sanitarios consideran
que es insuficiente el apoyo emocional a los padres y
creen que deberia existir un marco legal claro para
garantizar el apoyo psicolégico a los padres y al personal
de enfermerfa durante la estancia hospitalaria.

Generalmente se informa a los padres sobre los posibles
problemas de salud y los riesgos que se pueden producir
durante el primer afio de la vida del nifio. Sin embargo,
esto no ocurre con las posibles complicaciones o las
necesidades especiales que pueden aparecer a mas largo
plazo, para las que no se proporciona informacion a los
padres en la unidad de neonatologia.

Vacunacion:

La vacunacion es una responsabilidad de la comunidad
en Bélgica. No es obligatoria, con la excepcion de la
proteccion frente a la poliomielitis. Los médicos, sin
embargo, recomiendan encarecidamente las
vacunaciones y los padres respetan en general las
recomendaciones. La vacunacién de los lactantes
prematuros  sigue el calendario de vacunacion
convencional y es gratuita.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

En Bélgica, la asistencia a largo plazo es responsabilidad
del Ministerio de Sanidad y Asuntos Sociales. La mayorfa
de los lactantes prematuros que necesitan estos cuidados
son objeto de seguimiento actualmente en centros
dedicados a ftratar trastornos del desarrollo. Aunque
algunos hospitales y unidades de neonatologia han
desarrollado centros de referencia para un seguimiento
asistencial mas estrecho de los lactantes prematuros
durante la infancia, no existen normas ni directrices
comunes, por lo que varfan de manera significativa la
préctica y el grado de acceso a la asistencia a mas largo
plazo. Desde el afio 2008%, las unidades de neonatologia
son las responsables de la organizacion de un
seguimiento estructurado de los lactantes prematuros con
un peso al nacer inferior a 1.500 g o de los que nacen
antes de las 32 semanas. En 2009, un grupo de trabajo
de expertos en neonatologia y en otras materias elabor
un programa para el seguimiento constante con el fin de
detectar y evitar posibles trastornos relacionados y
enfermedades cronicas a largo plazo. La propuesta, que
estéa actualmente sometida a consideracion del Ministerio
de Sanidad y Asuntos Sociales, autorizaria el reembolso
de la asistencia a largo plazo durante un periodo de hasta
8 afios, aunque los padres han reclamado una ampliacion
del reembolso del seguimiento asistencial a 13 afios como
minimo.

A escala comunitaria se proporciona apoyo para los
cuidados a més largo plazo. En Flandes, el servicio de
apoyo al nifio y a la familia proporciona varios servicios
especificos para los padres de lactantes prematuros,
como el apoyo en la preparacion de la llegada del nifio a
la casa, el aporte de informacién sobre el seguimiento
asistencial, asf como ayuda especializada de personal de
enfermeria en el hogar en caso de necesidad. En Valonia
se dispone de ayuda de asistentes sociales durante los 6
primeros afios de la vida del nifio. La Oficina del
Nacimiento y de la Infancia valona ha elaborado
recientemente un protocolo para el seguimiento de los
lactantes prematuros, aunque actualmente no se
reembolsa. Las autoridades valonas estan analizando
también la viabilidad del establecimiento de centros de
referencia para el seguimiento asistencial, incluido el de
los lactantes prematuros.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO
No existen medidas concretas de apoyo social y

econémico para las familias que tienen un nifio
prematuro. La ayuda social en el domicilio sélo se

proporciona en el caso de los nacimientos de trillizos. Se
permiten otras ayudas, como deducciones de impuestos o
apoyo para el aprendizaje en casa, en los casos de nifios
con discapacidades.

Generalmente, la baja por maternidad puede ser de hasta
15 semanas y se reembolsa desde las semanas 1 a 6
antes del parto hasta 9 semanas después como minimo.
Las mujeres con partos mditiples tienen derecho a
19 semanas de baja por maternidad. Se da un permiso
por paternidad de 10 dias a cualquiera de los padres en
los 4 meses siguientes al nacimiento. En caso de
hospitalizacion de recién nacidos enfermos se puede
ampliar la baja por maternidad durante la estancia
hospitalaria, hasta un méximo de 24 semanas.

"Necesitamos garantizar una mayor
investigacion en este campo y mejorar el
apoyo psicoldgico a los nifios y a las
familias, asi como el seguimiento
asistencial de los lactantes prematuros a
mas largo plazo.”

Yannic Verhaest,
Asociacion de Padres VVOC

PERSPECTIVAS

En los préximos meses no es previsible que se produzcan
avances importantes en el campo de la politica neonatal.
El Ministerio de Sanidad ha anunciado recientemente
planes para reforzar la atencion centrada en la familia y
revisar los mecanismos financieros para los servicios de
neonatologia, aunque siguen sin estar claras las medidas
concretas y los calendarios.

Se prevé también que el Ministerio de Sanidad elabore,
con la participacion de especialistas sanitarios, directrices
de deteccion sistematica a escala nacional, aungue en el
momento de la publicacion no habia un calendario claro.
El gobierno estd considerando una propuesta de un
programa de seguimiento estructurado durante los 8
primeros afios de vida del nifio prematuro.

Tras la creacion del Centro Valon de Epidemiologia
Perinatal en 2007, se deberfa disponer de datos sobre
salud neonatal en todo el pais en los proximos afios.
Ademas, el Colegio de Médicos para las Madres y los
Recién Nacidos esta trabajando actualmente para mejorar
y normalizar los métodos de recopilacién de datos entre
las diferentes unidades de neonatologia con el fin de
hacerlos coincidir con los de la Red Europea de
Neonatologia (EuroNeoNet).?”
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REPUBLICA CHECA

Datos func

Total de recién nacidos vivos/afio

114.632 en 2007

Partos prematuros/afio

8.690 recién nacidos prematuros con un peso al nacer inferior a 2.500 g (7,6%
del total de recién nacidos vivos)

Coste estimado de los partos prematuros

No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional No, pero la Comision de perinatologia del Ministerio de Sanidad ofrece
recc Jaci

Directrices Sociedad Checa de Neonatologfa (CNeoS) y Seccion de perinatologia de la
Sociedad Checa de Ginecologia y Obstetricia (PS CGPS)

Acciones previstas Desde hace tiempo esté prevista la aplicacion de una reforma global de la

asistencia sanitaria, si bien se ha retrasado desde 2006; en Praga se va a abrir
un centro dedicado a la asi i leja de los | pre s (2011)

El Ministerio de Sanidad es el principal organismo responsable de disefiar el programa de politica
sanitaria en la Republica Checa. Aln esta pendiente la aplicacion de una reforma importante del

sistema nacional de salud.

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE

El Instituto de Informacion y Estadistica Sanitaria (IHIS)
de la Repulblica Checa es la seccion del Ministerio de
Sanidad que se encarga de las estadisticas sanitarias
nacionales. Recopila datos que las unidades neonatales
estan obligadas a recoger en los hospitales en relacion
con la hospitalizacion, las tasas de natalidad (recién
nacidos vivos y mortinatos), los defectos congénitos de
embriones o recién nacidos y la deteccion de
enfermedades infecciosast2.

Recién nacidos vivos:

En 2007 se registraron 114.632 recién nacidos vivos en la
Republica Checa. Los datos disponibles revelan un
incremento continuo de los recién nacidos vivos en los
(ltimos afios.

Partos prematuros:

En el mismo afio, un total de 8.690 recién nacidos pesaron
menos de 2.500 g, lo que equivale al 7,6% del total de
recién nacidos vivos. Los datos recopilados por el Instituto
de informacion y estadistica sanitaria (IHIS) ponen de
manifiesto un aumento de los nifios de bajo peso y
prematuros en los Ultimos afios® por diversos motivos,
principalmente por los tratamientos de fecundacion in vitro,
aunque también por un incremento de los embarazos
mdltiples, una mayor media de edad de las mujeres
embarazadas, una mayor calidad de los tratamientos
existentes y nuevos avances en el campo de la medicina®.
La Sociedad Checa de Neonatologia® también ha
identificado factores socioeconémicos, sobre todo en la
poblacién emigrante, como determinantes de una
asistencia prenatal insuficiente que, en varios casos, ha
contribuido al aumento de los partos prematuros.

Semanas de gestacion’
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Mortalidad neonatal:

En 2008, el Instituto Nacional de Salud comunico
66 muertes neonatales durante el primer afio de vidas. La
Sociedad Checa de Neonatologia y la Sociedad Checa de
Ginecologia® también recogen datos de morbimortalidad
en lactantes prematuros.

Costes:

No se dispone de datos acerca de la carga econémica y
los costes relacionados con los partos prematuros y la
asistencia neonatal en la Republica Checa.

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

El Ministerio de Sanidad es la principal autoridad
responsable de disefiar la politica sanitaria nacional, lo
que comprende derechos de los pacientes, higiene y
necesidades de equipamiento de los centros sanitarios,
seguro médico publico, organizacién y recursos
hospitalarios, profesionales  sanitarios 'y requisitos
estadisticos obligatorios.
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En 2006, el gobierno anuncié sus planes de llevar a cabo
una reforma importante del sistema sanitario, encaminada
a solucionar el problema crénico del déficit de financiacion
y los problemas derivados de la sobrepoblacién y de unos
estandares bajos en materia de servicios sanitarios,
incluidos los servicios neonatales. Sin embargo, la
aplicacion de esta reforma se ha retrasado y su
calendario sigue siendo incierto. El gasto sanitario ha
disminuido a un ritmo constante desde 2003. En 2007, el
gasto sanitario supuso el 6,7% del PIB, lo que
representd un descenso del 0,17% con respecto al afio
2006. Las prioridades sanitarias actuales de la
administracién se centran en la lucha contra el cancer y
las enfermedades cardiovasculares, haciendo hincapié en
la prevencion.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

La politica sanitaria neonatal no ocupa un lugar prioritario
en el programa de politica sanitaria y queda incluida en el
campo mas amplio de la asistencia ginecolégica y en el
marco nacional general sobre asistencia médica. El
Ministerio de Sanidad ha nombrado la Comision de
perinatologia, un organismo asesor formado por
profesionales de neonatologia y pediatria, asf como por la
Sociedad Checa de Neonatologia (CNeoS) y la Seccion
de perinatologia de la Sociedad Checa de Ginecologia y
Obstetricia.

No existe un marco politico concreto para la asistencia
neonatal de los lactantes prematuros. Las asociaciones
profesionales, a saber, la Sociedad Checa de
Neonatologia (CNeoS) y la Seccién de perinatologia de la
Sociedad Checa de Ginecologia y Obstetriciall (PS
CGPS), prestan orientacion conjuntamente a los
profesionales sanitarios que se dedican a la asistencia y
la gestion de la asistencia prenatal y neonatal, lo que
engloba los requisitos de cualificacion de los
profesionales ~ médicos,  directrices  clinicas y
recomendaciones sobre la coordinacién y organizacion de
los diferentes niveles de la asistencia neonatal. Las
directrices, que son elaboradas por grupos de trabajo de
ambas sociedades profesionales, se difunden entre los
profesionales sanitarios y el pablico en general. Ademas,
la Seccién de perinatologia de la Sociedad Checa de
Ginecologia y Obstetricia celebra conferencias anuales
para llegar a acuerdos relativos a las prioridades,
objetivos y puntos de referencia de la asistencia prenatal
y neonatal, basandose en los Ultimos datos cientificos y
avances clinicos.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

La asistencia prenatal se inicia tan pronto como se
confirma el embarazo y suelen prestarla ginecélogos y
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tocélogos. La mayoria de las embarazadas también
acuden a consultas de asesoramiento prenatal. Se
realizan estudios cada cuatro semanas hasta la semana
23 de gestacion, cada tres semanas entre las semanas 24
y 32, cada dos semanas entre las semanas 33 y 36 y
cada semana desde la semana 36 hasta el parto. La
Seccion de perinatologia de la Sociedad Checa de
Ginecologia y Obstetricia determina los estudios y
pruebas concretas que se deben realizar. Cuando se
prevé un parto prematuro, se lleva a cabo un cultivo
bacterioldgico del cuello uterino, asi como un ECG*2.

“Las sociedades profesionales consideran
fundamental el empeoramiento de las
condiciones para prestar asistencia prenatal
y neonatal. La disponibilidad de camas y
personal no resulta suficiente para
garantizar una asistencia de calidad, por lo
que cabe esperar una desintegracion del
sistema de asistencia pre y neonatal”.

Richard Plavka, Presidente de la Sociedad Checa de
Neonatologia, MD

Una intensificacion de la deteccion sistematica y las
visitas a consultas prenatales puede ser obligatoria al
identificar un riesgo concreto para la salud o un riesgo de
parto prematuro. En estos casos y cuando se considera
que el feto es viable, también pueden organizarse
traslados prenatales “intrauterinos” a centros intermedios
o de perinatologia a partir de la semana 24 de gestacion.

Durante la asistencia prenatal, los profesionales sanitarios
y los centros médicos facilitan informacioén general a los
padres acerca de habitos de vida saludables y de la
manera de evitar riesgos para la salud y problemas
durante el embarazo.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Desde 1995, la asistencia neonatal esta organizada en
tres niveles en funcion del estado de salud concreto y los
riesgos del recién nacido. Hospitales y centros
especializados se encargan de prestar los distintos
niveles de asistencia tal como se indica a continuacion:

e Nivel 1: suele prestarse a los recién nacidos sanos
y a término en la unidad pediatrica del hospital.

* Nivel 2: se presta en centros intermedios a lactantes
prematuros con un peso al nacer inferior a 2.500 g y
a partir de la semana 32 de gestacion. Suele
prestarse en la seccion pediatrica del hospital con
equipo especializado.

o Nivel 3: se presta en centros de perinatologia con
unidades de cuidados intensivos neonatales a recién
nacidos con un peso al nacer inferior a 1.500 g,
generalmente entre las semanas 24 y 32 de
gestacion. Estos centros también disponen de
unidades de anestesia y reanimacion. La asistencia
esta a cargo de especialistas cualificados, entre
ellos, cirujanos, neurocirujanos, radiélogos,
oftalmdlogos, anestesistas con conocimientos de
anestésicos neonatales, cardiélogos, traumatélogos
infantiles, neurélogos infantiles, psicélogos,
asistentes sociales, rehabilitadores y enfermeros
neonatales. La proporcion de enfermeras por
paciente es variable: se asignan dos enfermeras por
paciente en situaciones criticas y una enfermera por
1-2 pacientes cuando el estado de salud del recién
nacido se considera estable.

En la actualidad hay 117 centros bésicos, 6 centros
intermedios y 12 centros de perinatologia en todo el pais.
Ademds, existe un centro especializado en la
administracion  de  oxigenacion con  membrana
extracorpdrea a recién nacidos para el tratamiento y la
asistencia de enfermedades respiratorias en neonatos
con un peso mayor de 2.000 g y con mas de 34 semanas
de gestacion.

Tanto la Sociedad Checa de Neonatologia (CNeoS) como
la Seccién de perinatologia de la Sociedad Checa de
Ginecologia y Obstetricia (PS CGPS) han expresado su
profunda preocupacion en relacién con el empeoramiento
de las condiciones de asistencia prenatal y neonatal y han
definido la situacion como criticals. Las partes interesadas
en la asistencia neonatal coinciden en la necesidad
urgente de mejorar la disponibilidad de camas y personal
en las unidades neonatales, en concreto, de disponer de
equipo técnico especializado y un mejor acceso a
especialistas neonatales a escala regional. Los
profesionales consideran que, si persisten las condiciones
actuales, podria incrementarse desastrosamente la tasa
de mortalidad entre los lactantes prematuros. También
consideran esencial contar con un mejor acceso a
servicios neonatales de calidad en todo el pais, con el
respaldo de un apoyo econémico y de personal
cualificado suficiente415,

Normas y directrices:

La Sociedad Checa de Neonatologia (CNeoS) y la
Seccion de perinatologia de la Sociedad Checa de
Ginecologia y Obstetricial® (PS CGPS) proporcionan
directrices acerca de la asistencia y los tratamientos
neonatales. En los dos dltimos decenios se han
implantado nuevos métodos de asistencia y tratamiento
en todo el pais, tales como el uso de esteroides
prenatales, el transporte “intrauterino”, la aplicacién de
presién espiratoria positiva, la ventilacion con presion
positiva controlada, la reduccién al minimo de la
oxigenoterapia y la disminucién de la ventilacion con
pulmén artificial’’. Las normas relativas a la reanimacion,
la disponibilidad de camas en las unidades de cuidados
intensivos y el personal sanitario cualificado se revisaron
por dltima vez en el afio 2000.

Los profesionales sanitarios han reclamado una
actualizacion y mejora de los estdndares minimos en
cuanto a equipamiento y dotacién de las unidades, asf
como una politica relacionada con la cualificacion del
personal’®. La Sociedad Checa de Ginecologia y
Obstetricia  estd  investigando  actualmente  las
posibilidades de aplicar métodos de deteccion menos
invasivos con fines diagndsticos y terapéuticos.

Participacion y educacion de los padres:

Los padres tienen que intervenir en la asistencia neonatal
en la medida de lo posible. Se considera que el contacto
directo y la atencién centrada en la familia son cruciales
para el desarrollo 6ptimo de los neonatos. El acceso de los
padres a las unidades neonatales también es cada vez mas
flexible. Sin embargo, esta practica no es uniforme en todo
el pais y varfa de una unidad neonatal a otra.

Los padres opinan que el apoyo psicolégico a las familias
durante y después de la estancia hospitalaria es, a
menudo, insuficiente y que ha de mejorarse y estar
disponible en todo el pais. Organizaciones sin animo de
lucro proporcionan apoyo psicolégico y asesoramiento
préctico a los padres. Las posibilidades y la repercusion
préctica de estas organizaciones varfan mucho, ya que no
reciben apoyo econémico del gobierno, por lo que
dependen de patrocinios privados o de sus propios
ingresos.

Vacunacion:

La vacunacién contra enfermedades infecciosas
importantes es obligatoria y reembolsable, segin lo
estipulado por el Ministerio de Sanidad. En general, la
vacunacion de los lactantes prematuros sigue el mismo
calendario que en el caso de los nacidos a término.
Algunas vacunas concretas, como las de la hepatitis B y
la tuberculosis, suelen posponerse en los casos de recién
nacidos con un peso al nacer inferior a 2.000 g, debido a
las dudas acerca de que una vacunacion inmediata podria
acarrear, posiblemente, efectos adversos en el sistema
inmunitario. Se recomienda la vacunacion contra la gripe
en los lactantes y los padres?®.

Ademés, se administran dosis de inmunoglobulina
adicionales a los lactantes prematuros durante las 12
primeras horas de vida como minimo.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

Tras el alta hospitalaria, los médicos de atencién primaria
prestan una asistencia de seguimiento a los recién
nacidos a término y prematuros. Sélo los nacidos con un
peso inferior a 1.500 g reciben asistencia de seguimiento
especializada en centros especializados, en los que se
controla la nutricion, el crecimiento, la funcién respiratoria
y el desarrollo psicomotor y neurolégico y donde
neurdlogos especializados proporcionan rehabilitacion en
funcién de las necesidades. No obstante, hay ciertas
diferencias de un hospital a otro. Las revisiones médicas
anuales y la asistencia a largo plazo pueden ampliarse
hasta los 18 afios de edad.
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Los centros de perinatologia también prestan asistencia
de seguimiento a los recién nacidos con problemas o
necesidades especiales de salud, lo que incluye
asistencia psicoldgica y social y asesoria pedagégica. En
el caso de discapacidades graves, estos servicios pueden
prestarse en el domicilio a peticion de los padres. No
obstante, los expertos consideran que estos servicios
estdn mal organizados y que entre los centros de
perinatologia hay diferencias considerables en el grado de
acceso y asistencia de calidad.

La Sociedad Checa de Ginecologia y Obstetricia ha
solicitado méas apoyo econdémico y una prolongacion de la
asistencia a largo plazo coordinada por los centros de
perinatologia a fin de garantizar una asistencia de
seguimiento adecuada durante la lactancia, lo que incluye
una deteccion sistemética, tratamiento y asistencia
apropiados de las complicaciones que pueden aparecer
en etapas posteriores de la vida del recién nacido?.

Los datos relativos a problemas a largo plazo
relacionados con los partos prematuros son dispersos y
contradictorios. No se facilita informacion sistematica a los
padres sobre los posibles riesgos o problemas de salud
que pueden surgir posteriormente en la lactancia y
depende en gran medida de que los padres soliciten la
informacion necesaria.

“Si persisten las condiciones actuales, cabe
esperar una mayor mortalidad y un
empeoramiento de otros indicadores de la
asistencia materna y neonatal”.

Richard Plavka
Presidente de la Sociedad Checa de Neonatologia, MD

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

No existe ningin apoyo econémico particular para ayudar
a las familias con nifios prematuros, a menos que se
detecte una discapacidad concreta. Los gastos y los
costes relacionados con las visitas durante la estancia
hospitalaria del recién nacido no son reembolsados por el
seguro pUblico bésico.

De igual modo, las madres de nifios prematuros no se

benefician de méas dias de baja por maternidad ni se
modifica ésta.
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PERSPECTIVAS

Tanto la Sociedad Checa de Neonatologia como la
Seccion de perinatologia de la Sociedad Checa de
Ginecologia 'y  Obstetricia  consideran que el
empeoramiento de las condiciones de la asistencia
prenatal y neonatal en la Republica Checa es critico y que
debe abordarse con urgencia para evitar un incremento
de las tasas de mortalidad entre los lactantes prematuros.
Los profesionales han exigido una mejora de la calidad y
el acceso a la asistencia prenatal, neonatal y de
seguimiento en todas las unidades del pais2'22, A pesar
de ello, actualmente no hay planes concretos de modificar
los servicios sanitarios neonatales y se ha pospuesto una
reforma importante del sistema sanitario checo.

“El gobierno, los fundadores de los grandes
hospitales y la regulacién econémica de las
compafiias de seguros médicos deberian
actuar al respecto. Sin embargo, a pesar de
los intentos de las sociedades
profesionales, no muestran una voluntad
real de resolver esta situacion critica”.

Richard Plavka
Presidente de la Sociedad Checa de Neonatologia, MD

En 2009, el centro de perinatologia del Hospital general
universitario de Praga planific la construccion de un
centro dedicado a la asistencia compleja de los lactantes
prematuros, que deberfa estar a pleno funcionamiento en
febrero de 2011. Su objetivo consistira en prestar unos
servicios integrales a los nifios prematuros y sus familias,
incluido apoyo psicoldgico.
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Retrato del pais

DINAMARCA

Datos fundamentales
Total de recién nacidos vivos/afio 67.400 en 2008
Partos prematuros/afio 6,8%!

Coste estimado de los partos prematuros

1.500-55.460 euros por parto

Politicas fundamentales

Plan nacional

No

Directrices

Comité nacional de recomendaciones sanitarias, Sociedad Danesa de

Pediatria

Acciones previstas

Elaboracion de nuevas recomendaciones acerca de la asistencia sanitaria
neonatal por parte del Consejo Nacional de Salud

El Consejo Nacional de Salud es la principal autoridad sanitaria en Dinamarca, responsable de
colaborar con el Ministerio de Sanidad y Prevencion en la gestion y organizacién de los servicios

sanitarios.

DATOS DE PREVALENCIA'Y COSTE

En Dinamarca, los datos relativos a los lactantes
prematuros son de uso generalizado y son recopilados de
forma sistemética por las unidades neonatales y el
Consejo Nacional de Salud?2.

Recién nacidos vivos:

En 2008, segun los datos del Consejo Nacional de Salud,
nacieron 67.400 nifios en Dinamarca, lo que equivale a
una tasa de natalidad del 10,71%.

Partos prematuros:

La tasa calculada de partos prematuros® en Dinamarca es
del 6,8% de todos los partos con recién nacido vivo. Los
datos de los dltimos afios ponen de manifiesto un
incremento. El 0,5% de los lactantes prematuros naci6
antes de la semana 28 de gestacion®. El grado de
prematuridad en 2008 puede desglosarse de la manera
siguiente:

Semanas de gestacién Prevalencia
32-36 semanas 58%
28-31 semanas 0,9 %
27 semanas 0 menos 0,6 %’

Mortalidad neonatal:

En 2008, la tasa de mortalidad neonatal fue de 3,8 por
1.000 recién nacidos vivos®. La mayoria (70%) de los
casos se produjeron en los siete primeros dias de vida del
nifio®. De ellos, el 19% naci6 entre las semanas 28 y 36
de gestacion y el 49%, antes de la semana 28, De los
que fallecieron durante los 7-28 primeros dias de vida, el
12% naci6 entre las semanas 28 y 36 y el 40%, antes de
la semana 28,
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En Dinamarca, el uso de un tratamiento pulmonar y una
asistencia respiratoria mas suaves es generalizado.
Aunque se ha demostrado que esto reduce la incidencia
de lesiones cerebrales secundarias y problemas
pulmonares, en comparacion con otros paises, algunos
profesionales de la neonatologia creen que esto también
explica la mayor mortalidad en Dinamarca.

Costes:

El Consejo Nacional de Salud recopila datos sobre los
costes relacionados con los partos prematuros en
Dinamarca, incluida la hospitalizacion. Segun las Gltimas
cifras, el coste calculado para el sistema nacional de
salud del tratamiento de nifios prematuros oscila entre
1.500 y 55.460 euros por nacimiento®?.

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

La asistencia sanitaria figura entre las prioridades del
programa politico danés, con especial interés en distintos
campos, como la reestructuracion de los servicios
sanitarios, las enfermedades crénicas, la prevencion y el
modo de vida saludable.

Una reforma reciente de todo el sistema sanitario se ha
traducido en un aumento del nimero de hospitales, la
creacion de hospitales especializados y un incremento de
la inversion en asistencia sanitaria y equipos innovadores.

En el periodo 2009-2018, el presupuesto asignado a la
asistencia sanitaria asciende a 40.000 millones de
coronas danesas (5.400 millones de euros). En 2007, el
9,8% del PIB danés se asigné a gastos relacionados con
la asistencia sanitaria'®.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

La salud de la madre y el lactante es un objetivo
importante de las politicas sanitarias en Dinamarca,
aungue actualmente no existe ninglin plan de politica
nacional, programa ni grupo de trabajo dedicado a la
asistencia sanitaria neonatal.

En 2009, el Consejo Nacional de Salud publicé una serie
de recomendaciones para los profesionales sanitarios
sobre la prevencion y la asistencia de las mujeres
embarazadas y los recién nacidos!4. Uno de los objetivos
de estas recomendaciones es reducir el nimero de partos
prematuros en Dinamarca; sin embargo, no contienen
recomendaciones especificas sobre la asistencia de los
lactantes prematuros.

Cabe esperar que estas recomendaciones se revisen
cada diez afios, a tenor de los datos cientificos y nuevos
avances. En general, las autoridades sanitarias danesas
siguen los avances en asesoramiento y politica que se
producen en el &mbito internacional y en otros paises,
como las recomendaciones del British National Institute
for Health and Clinical Excellence acerca de los servicios
neonatales.

Las comadronas danesas consideran que las Ultimas
recomendaciones deben ir acompafiadas de un mayor
apoyo econémico por parte del Ministerio de Sanidad y
Prevencion para garantizar su implantacion integra.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

Las recomendaciones del Consejo Nacional de Salud
sobre la asistencia del embarazo incluyen algunas
medidas centradas en la prevencion de problemas de
salud en la madre embarazada y el feto. Estas
recomendaciones se pondran en practica desde 2010.

La asistencia sanitaria y la deteccion sistematica durante
el embarazo son responsabilidad de las autoridades
sanitarias y los hospitales regionales. A partir de la
semana 6 de gestacion o después de confirmar el
embarazo, las mujeres embarazadas reciben un
asesoramiento profesional basico por parte de médicos
generales y, a partir de la semana 13, también de
comadronas. Se ofrece mé&s asesoramiento en caso
necesario y se recomienda un estudio intensivo cuando
se identifican riesgos especiales de parto prematuro®>. En
tales casos, también se redirige a las mujeres a hospitales
con unidades neonatales especializadas?6.

El Consejo Nacional de Salud también pone en marcha
camparias regulares sobre la prevencién de riesgos y la
promocién de habitos de vida saludables entre las
mujeres embarazadas!’ 18,

Los factores de riesgo de prematuridad se consideran
similares a los de otros paises industrializados, a saber,
tabaquismo, edad joven de la madre, posicién social baja,
condiciones de trabajo que suponen estar de pie o
caminar, parto prematuro 0 abortos espontaneos
anteriores, insuficiencia cervical y embarazos miltiplest®.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

En la actualidad, hay 33 unidades de maternidad en
Dinamarca. De ellas, 17 cuentan con unidades neonatales
especializadas. Ademés de ello, cuatro hospitales
designados son responsables de la asistencia de los
lactantes extremadamente prematuros de todo el pais; se
trata del Hospital de Skejby (cerca de Aarhus, Jutlandia),
el Hospital universitario de Odense (Funen), el
Rigshospitalet (Copenhague) y el Hospital de Aalborg
(norte de Jutlandia).

“El tratamiento de los lactantes prematuros
con problemas graves (a menudo, lactantes
extremadamente prematuros) debe estar
centralizado en un hospital que cuente con
la experiencia y la tecnologia necesarias
para tratar a nifios prematuros”.

Birgit Peitersen, neonatdlogo y experto, Hospital de
Hvidovre

Normas y directrices:

En las unidades de neonatologia suele aplicarse una
asistencia individualizada, como el método canguro y el
programa NIDCAP. Las recomendaciones del Consejo
Nacional de Salud desde el afio 2009 comprenden
medidas generales sobre la asistencia de los recién
nacidos. También ha publicado otras directrices
especificas acerca de la asistencia de los lactantes
prematuros. Sin embargo, hay diferencias notables en el
nivel de implantacion y la préctica clinica real en las
diferentes regiones de Dinamarca.

Algunas organizaciones de profesionales sanitarios, como
la Dansk Peediatrisk Selskab (Sociedad Danesa de
Pediatria), también han publicado recomendaciones sobre
la asistencia neonatal y tratamientos concretos?2122, Los
profesionales que se dedican a la asistencia neonatal
esperan recibir, en los préximos afios, una mayor
orientacion sobre la asistencia neonatal por parte del
Consejo Nacional de Salud en el contexto de la reforma
en curso Y la centralizacién del sistema sanitario danés.
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Se considera que las complicaciones mas importantes
relacionadas con un parto prematuro son las
enfermedades infecciosas y respiratorias, las lesiones
cerebrales y los problemas del neurodesarrollo, incluidos
los problemas cognitivos que pueden aparecer mas tarde
durante la lactancia.

Participacion y educacion de los padres:

Los padres participan sistematicamente en la asistencia
de los lactantes prematuros durante la estancia
hospitalaria y reciben asesoramiento sobre el modo de
manejar al nifio en el domicilio después del alta. En
muchos hospitales se invita a los padres a visitar las
unidades de neonatologia y a informarse sobre la
prematuridad con profesionales médicos antes del
nacimiento. En la mayoria de los hospitales daneses
también se permite que los padres permanezcan durante
la hospitalizacion del lactante para facilitar su
participacion diaria en la asistencia y el contacto directo
con el recién nacido. Por otro lado, también se les permite
visitar los servicios de maternidad a cualquier hora®.

En el marco de la reforma sanitaria en curso, esta previsto
aumentar el nimero de unidades de neonatologia con
estas posibilidades durante los préximos cinco afios.

Los padres también intervienen en la toma de decisiones
relativas a la asistencia y el tratamiento que se
administran a su hijo. Sin embargo, los profesionales
sanitarios tienen la obligacion de proporcionar el
tratamiento y la asistencia necesarios para mantener
vivos a los recién nacidos, incluso contra el deseo de los
padres.

“Un nimero excesivo de nuestros nifios
reciben muy poca asistencia y demasiado
tarde, lo que resulta frustrante, ya que la
intervencion precoz es esencial.
Necesitamos una mayor cooperacion entre
el personal médico, los profesionales que
trabajan en los municipios y los que se
dedican al campo de la educacion. Ademas,
el nivel de asistencia no deberia depender
del lugar de residencia de la familia, sino
basarse en las necesidades del nifio”.

Elizabeth Pockel, presidenta de la asociacion de padres de la
Dansk Praematur Forening
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En los hospitales, los padres de nifios con enfermedades
potencialmente mortales o lesiones cerebrales pueden
recibir apoyo psicolégico profesional, aunque esto no esta
normalizado. Tras el alta, también pueden recibir el apoyo
de personal de enfermeria.

Vacunacion:

La vacunacion es voluntaria y gratuita en Dinamarca. El
calendario que se aplica a los lactantes prematuros
actualmente es el mismo que el de los nacidos a término.
Sin embargo, segln lo recomendado por el Consejo
Nacional de Salud, la vacunacién debe desaconsejarse o
retrasarse en caso de enfermedades concretas o agudas
(que podria ser el caso de los lactantes prematuros).

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA Y A LARGO PLAZO

El Consejo Nacional de Salud y algunas organizaciones
profesionales han publicado recomendaciones que
abordan la asistencia poshospitalaria y a largo plazo de
los prematuros. Las intervenciones de seguimiento se
definen normalmente en funcién del estado de salud
concreto de cada lactante prematuro?42,

En la mayoria de los hospitales se controla activamente el
estado de salud y los resultados de los neonatos nacidos
antes de la semana 32 de gestacion durante los dos
primeros afios de vida. Se ofrece un reconocimiento
médico preescolar a los nacidos entre las semanas 23 y
32 de gestacion. En el caso de los recién nacidos con
problemas o complicaciones especificas, la asistencia de
seguimiento se mantiene seglin sea necesario. No
obstante, la practica puede variar de un hospital a otro.
Tras los primeros controles periédicos durante el primer
afio de vida, los pediatras generales se encargan del
seguimiento posterior y de enviar a los recién nacidos a
especialistas segun proceda.

Aunque los padres se muestran satisfechos, en general,
con la asistencia a largo plazo y el tratamiento de los
lactantes prematuros con problemas de salud o
enfermedades graves, como trastornos de la capacidad
motora, paralisis cerebral y epilepsia, les preocupa mas
que los recién nacidos con problemas de salud menos
graves, como trastornos de la integracion sensitiva y
psicoemocionales, no reciban la asistencia oportuna.
Subrayan la necesidad de una mayor coordinacién entre
los pediatras y las autoridades sanitarias locales para
garantizar un seguimiento adecuado que permita detectar
complicaciones secundarias, como trastornos de la
integracion sensitiva y socioemocionales.

En la actualidad, ademas del apoyo general que se presta
a los nifios con discapacidades, no hay programas
especificos de apoyo educativo en los colegios dirigidos a
los nifios con complicaciones derivadas de un parto
prematuro.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

En Dinamarca, los profesionales de cada municipio se
encargan de prestar apoyo social y econdmico tras el alta
hospitalaria a las familias con nifios prematuros.

En Dinamarca se proporciona mas apoyo en forma de
una ampliacion de la baja por maternidad y paternidad.
Las autoridades locales, no el empleador, corren con los
costes relacionados®. En general, todas las mujeres
tienen derecho a 4 semanas de baja antes de la fecha
prevista del parto y a 14 semanas después del mismo.
Los padres tienen derecho a 2 semanas después del
parto. Ademas, los progenitores tienen derecho a
32semanas de baja por tener un hijo, que pueden
compartir entre si?’. En el caso de los lactantes
prematuros, la baja por maternidad comienza en la fecha
del alta hospitalaria.

PERSPECTIVAS

En el contexto de la reforma sanitaria en curso, los
servicios de neonatalogia?® se han convertido
recientemente en una prioridad en cuanto a planificacion y
especializacion de los servicios sanitarios. Aunque
actualmente no hay cambios importantes previstos en el
campo de la asistencia neonatal, se espera que los
servicios sean cada vez mas centralizados. Como parte
de esta tendencia, también se prevé que el Consejo

Nacional de Salud adopte nuevas directrices centradas en
la asistencia de los lactantes prematuros; no obstante, el
calendario y los aspectos concretos que se abordaran
siguen siendo inciertos. Algunos funcionarios implicados
en cuestiones relacionadas con la salud neonatal opinan
que la dotacion de personal médico especializado y la
informacién a los padres han de abordarse en futuras
directrices.

Los padres han subrayado la necesidad de una mayor
coordinacion y acceso a la asistencia de seguimiento y a
largo plazo, sobre todo de los problemas secundarios que
pueden aparecer posteriormente durante la primera
infancia o la adolescencia, como apoyo educativo y
ambientes especiales.

Algunos profesionales sefialan que sigue habiendo
dificultades con la aplicacién de las directrices habituales
en todo el pais y recalcan la necesidad de hacer mayor
hincapié en la prevencion de los problemas y las
complicaciones secundarias. Esto supondria un aumento
del nimero de personal especializado en todas las
unidades neonatales y municipios locales a fin de
identificar y tratar riesgos concretos, lo que en Ultimo
término contribuiria a una mayor calidad de la asistencia
neonatal de todos los lactantes prematuros y podria
limitar los costes relacionados con la salud a més largo
plazo.
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FRANCIA

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio

828.309 en 2008

Partos prematuros/afio

6,3%-8% de los partos totales, segun la fuente

Coste estimado de los partos prematuros

No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional

Plan perinatal nacional 2005-2007

Directrices

Ministerio de Sanidad, Alta Autoridad para la Salud,

Comité técnico nacional sobre ecograffa y deteccion sistemética prenatal,
CNGOF - Academia Nacional de Ginecdlogos y Tocdlogos, Instituto
Nacional de Prevencion y Educacion Sanitaria.

Acciones previstas

Estudio del Ministerio de Sanidad sobre la salud perinatal (2009),
resultado del grupo de trabajo de expertos sobre informacion a los

padres

Recomendaciones de la Asociacion Francesa de Neonatologia sobre
aspectos éticos y reanimacién y cuidados paliativos (2010)

El Ministerio de Sanidad es el principal organismo encargado de disefiar las politicas sanitarias en
Francia, mientras que la Alta Autoridad para la Salud es responsable del funcionamiento y la gestion
del sistema sanitario en todo el pais, con participacion de las autoridades regionales. En 2009, el
gobierno francés propuso una reforma importante del sistema sanitario, encaminada a lograr un
mayor acceso a la asistencia sanitaria y mejorar la organizacion de los servicios sanitarios en
general, los hospitales y los servicios sanitarios regionales.

DATOS DE PREVALENCIA'Y COSTE

En Francia no hay un sistema de recogida de datos que
permita un conocimiento exhaustivo de la repercusion de
la prematuridad en la morbimortalidad neonatal, asi como
de otras consecuencias relacionadas con la salud y el
sistema de asistencia y las familias afectadas. Las partes
interesadas, entre ellas los profesionales sanitarios,
consideran que los datos existentes son escasos Y, a
menudo, poco fiablest. En el Plan perinatal nacional de
2005-2007 se reconocia la necesidad de contar con un
mejor sistema de recogida de datos mediante el
desarrollo de sistemas de registro electronico a escala
regional, que, sin embargo, no estaban implantados en el
momento de publicacion?.

Recién nacidos vivos:

Francia es uno de los Estados miembros de la UE con
tasas mas altas de partos junto con Chipre y después de
Ilanda. Se considera que, en parte, es consecuencia de
politicas especificas dirigidas a aumentar la natalidad.
SegUn los calculos del Institut National de la Statistique et
des Etudes Economiques (Insee), el nimero total de
partos en 2008 fue de 801.0003% lo que equivale a
12,57 partos por 1.000 habitantes.
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Partos prematuros:

Los datos disponibles revelan un incremento constante de
los partos prematuros en Francia en los Ultimos afios. Los
datos nacionales més recientes a disposicion plblica
sobre la prevalencia de partos prematuros datan de 1997.
Seg(in un estudio realizado por la Haute Autorité de Santé
(HAS) en 9 regiones, la mortinatalidad vari6 de la manera
siguiente: 84%-63% en los recién nacidos entre las
semanas 22 y 24 de gestacion, 34%-42% entre las
semanas 25 y 26 de gestacion, 20%-13% entre las
semanas 27 y 30 de gestacion y 8% entre las semanas 31
y 32 de gestacion*.

El Plan Périnatalité: humanité, proximité, sécurité, qualité
2005-2007° hace referencia a los datos de 2003
recogidos en el estudio PERISTAT de la OCDE, que fija la
tasa de prematuridad en Francia en el 6,9%. En 2008, el
Instituto Nacional de Estadistica, Inserm, tuvo en cuenta
los datos del informe EURO-PERISTAT, que estimé que
el 63% de los partos anuales en Francia son
prematuros®. Sin embargo, las asociaciones de padres
calculan que la tasa de prematuros es significativamente
mayor, de modo que en la actualidad asciende a 65.000
lactantes prematuros anuales. Esto supone un aumento
estimado del 20% entre 1991 y 2001 y un incremento

continuo desde el 7,5% en 2005 al 8% en 2009 en la
Francia continental (11% en los departamentos franceses
situados en el extranjero)’. Los padres calculan que cada
afio nacen unos 15.000 nifios con un peso inferior a
1.500 gramos®.

Las partes interesadas explican esta tendencia creciente
como consecuencia del incremento de la media de edad
de las mujeres embarazadas, de unos habitos de vida
poco saludables (por ejemplo, vida laboral y estrés,
consumo de alcohol y tabaco®), un aumento del uso de
técnicas de fertiidad y un aumento de los partos
provocados como consecuencia de una mejor deteccién
de posibles complicaciones®®. En el Plan perinatal
nacional se describié una serie de recomendaciones
encaminadas a revisar las directrices clinicas sobre la
concepcién asistida y a comprender mejor los riesgos
para la salud asociados a esta cuestiontL.

No hay datos sélidos acerca de las complicaciones
sanitarias  secundarias relacionadas con el parto
prematuro en Francia. Algunos profesionales sanitarios e
investigadores  calculan que, entre los lactantes
prematuros nacidos antes de las 32 semanas de
gestacion, en torno al 10% presenta trastornos motores
graves a los 5 afios de edad, el 12% esta diagnosticado
de trastornos intelectuales a la misma edad y el 20%-40%
padece problemas neurosensitivos, conductuales y
respiratorios!2.

Mortalidad neonatal:

El nimero de recién nacidos que fallecen durante los
28 primeros dias de vida ha disminuido significativamente
en el dltimo decenio, del 0,31% en 1997 al 0,25% en
20078, En 2007, la mortinatalidad fue de 9,3/1.000
nacidos y la mortalidad después de 28 dias y durante el
primer afio fue de 1,3/1.000 nacidos vivos.

Costes:

No se dispone de datos oficiales sobre los costes
relacionados con la prematuridad y los servicios
neonatales en Francia. Algunos expertos calculan que los
costes totales de la prematuridad suponen 1.400 millones
de euros en Francial4. La asociacion de padres SOS
Préma calcula que los costes en que se incurre durante la
estancia en la unidad de cuidados intensivos neonatales
(UCIN) son de unos 1.500 euros, lo que supondria un
total de 97 millones de euros cada afio. Sin embargo, en
esta estimacion no se incluyen los costes relacionados
con la asistencia y el tratamiento tras el alta hospitalaria ni
aquellos en los que se incurre con el tiempo durante los
primeros afios de vida de los recién nacidos.

Como sucede en Espafia, diversas partes interesadas
aprecian cierta reticencia a cuantificar oficialmente los
costes relacionados con aspectos especificos de la
asistencia sanitaria 0 con grupos de pacientes, como los
lactantes prematuros.

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

En 2009, el gobierno francés introdujo una reforma
importante del sistema sanitario, encaminada a lograr un
mayor acceso a la asistencia sanitaria y mejorar la
organizacion de los servicios sanitarios en general, los
hospitales y los servicios sanitarios regionales.

Entre las prioridades sanitarias actuales de la
administracion figuran el cancer, la enfermedad de
Alzheimer, los cuidados paliativos, la salud de los
jovenes, los medicamentos de venta sin receta y la
mejora de la cobertura de los seguros médicos para los
ciudadanos mas pobres®®. A las mujeres y los nifios se les
presta, en general, una atencién especial en varias
iniciativas politicas en el campo de la salud, como el Plan
national de nutrition et santé (PNNS 216).

El Plan Périnatalité: "humanité, proximité, sécurité, qualité'
se adoptd en el afio 2004 para el periodo 2005-2007.
Desde entonces, la salud materna y neonatal sélo ha sido
un tema secundario en el programa sanitario. Sin
embargo, las partes interesadas y, en particular, los
padres, esperan un mayor interés en este campo, tras
una declaracién alentadora realizada por el Presidente
Nicolas Sarkozy en noviembre de 2009, en la que
reconocid el problema de la prematuridad como una
cuestion de salud ptblical’.

Del presupuesto total de 1.150 millones de euros
dedicado a la asistencia sanitaria en 2009, 127,4 millones
de euros se asignaron a la financiacion de la prestacion
de asistencia’®.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

El Ministerio de Sanidad francés elabor6 el Plan
Périnatalité: ‘humanité, proximité, sécurité, qualité'
2005-2007 como un esfuerzo para mejorar la salud
humana y reducir la mortalidad perinatal®®. En dicho plan
se reconocia que ciertas discapacidades y problemas de
salud son resultado de un parto prematuro y se definian
varios objetivos para abordar este problema?’:

o Mejora de la formacion de los profesionales
neonatales

e Seguimiento de los lactantes prematuros

*  Ampliacion de la baja por maternidad y combinacién
pertinente con el permiso por paternidad

e Realizacién de un estudio de cohortes en lactantes
prematuros (estudio Epipages)
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Un comité especializado, ademas de varios organismos y
partes, se encarga de la implantacién del plan, con un
presupuesto especifico de 270 millones de euros. No
obstante, tanto los padres como los profesionales
sanitarios lamentan que el plan no tuviera éxito en lo que
respecta a abordar la salud neonatal de una manera
eficaz y uniforme, lo que impidio reflejar la magnitud real
de la cuestion, asi como garantizar un apoyo econémico
suficiente y unos profesionales sanitarios suficientemente
cualificados?.

Las asociaciones de profesionales sanitarios publican
recomendaciones y orientacién sobre varios aspectos de
la asistencia neonatal. La Société Francaise de
Néonatalité (SFN), una rama de la Fédération Nationale
des Pédiatres Néonatologistes, tiene como objetivo
compartir  practicas, estimular la formacion en
capacidades de los profesionales sanitarios y concienciar
a los responsables de la toma de decisiones en relacién
con varios campos concretos, tales como investigacion,
aspectos éticos, comunicacion con los padres, etc.

En general, las partes interesadas en el campo neonatal
destacan que existe un escaso conocimiento de los
factores de riesgo que dan lugar a un parto prematuro, las
necesidades sanitarias particulares y las posibles
enfermedades o trastornos relacionados con la
prematuridad. Los problemas motores, visuales,
neuroldgicos y respiratorios se perciben, en general,
como las complicaciones sanitarias mas frecuentes.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

En Francia, las mujeres embarazadas se someten a un
minimo de tres ecografias sistematicas durante el
embarazo, habitualmente en las semanas 12, 22 y 32 de
gestacion. Se considera que el acceso a la deteccion
sisteméatica es generalizado. El Ministerio de Sanidad
calcula que, en 2005, el 97,6% de las embarazadas se
sometié a un minimo de 3 pruebas de deteccién durante
la gestacion2. A las mujeres con riesgo de parto
prematuro o con partos prematuros anteriores se les
ofrecen una deteccion y una asistencia intensificadas?%2*,
En particular, el Plan perinatal nacional pretendia
implantar consultas sistematicas después del primer
trimestre del embarazo para evaluar y proporcionar
asesoramiento especifico acerca de posibles riesgos para
la salud. Algunas partes interesadas lamentan, sin
embargo, que este objetivo no siempre se respete en todo
el pais y que dependa de la iniciativa de profesionales
concretos?.

Las autoridades sanitarias han emprendido diversas
iniciativas orientadas a ampliar el conocimiento relativo a
un modo de vida saludable durante el embarazo, dirigidas
tanto a las mujeres embarazadas como a los
profesionales sanitarios?527. Esto también se destaca en
otras iniciativas de salud, como el Plan nacional sobre
salud y nutricién?8. Las directrices de la Alta Autoridad
para la Salud desde 2005 también incluyen
recomendaciones sobre la deteccion de determinadas
infecciones para evitar partos prematuros?. Asimismo, las
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asociaciones de padres desempefian una funcién
importante en lo que se refiere a aumentar el
conocimiento de los riesgos para la salud y las
consecuencias del parto prematuro entre la poblacién
general y los encargados de tomar decisiones. Los padres
también han subrayado la necesidad de una mayor
concienciacion general entre los pediatras acerca de la
prematuridad y de determinadas necesidades sanitarias y
posibles complicaciones. A fin de abordar esta falta de
concienciacion, la asociacién de padres ha publicado un
instrumento especifico para médicos®. El Plan perinatal
nacional de 2005-20073! también pretendia aumentar la
concienciacién sobre los riesgos del parto prematuro y
mejorar la prevencién, centrandose en la repercusion de
las desigualdades socioecondmicas en la prevalencia de
partos prematuros y el acceso a la asistencia y la
deteccion sistemética apropiadas.

El Comité technique national sur [l'échographie de
dépistage prenatal es un organismo publico que retine a
representantes de las autoridades sanitarias y a
profesionales.  Elabora recomendaciones sobre la
deteccion sistematica y los estudios ecogréficos 6ptimos,
que posteriormente reciben el respaldo formal del
Ministerio. En sus recomendaciones emitidas desde 2005
reconoce que el cribado ecogréfico es uno de los métodos
mas eficaces para diagnosticar los embarazos con riesgo
de parto prematuro®. El College national des
gynécologues et obstétriciens frangais (CNGOF) publico
unas recomendaciones clinicas sobre la deteccion
sistematica, incluidos los embarazos con riesgo de parto
prematuro, en el afio 20023,

En el Plan perinatal nacional se preveia la creacion de un
grupo de trabajo compuesto por ginecdlogos, tocélogos,
médicos perinatales, pediatras y comadronas con el fin de
reflexionar acerca de la informacién que debian transmitir
las camparias regionales de sensibilizacion a los futuros
padres acerca de la gestacion y los posibles riesgos para
la salud®. En julio de 2009, el Ministerio de Sanidad
anunci6 sus planes para estudiar la salud perinatal, con
especial interés en los riesgos para la salud durante el
embarazo, las précticas asistenciales y los resultados3.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Se calcula que el nimero total de UCIN en Francia ronda
las 270-300. Los servicios neonatales se estructuran en
3categorias, en funcion del nivel de asistencia
prestado®”:

«  Tipo 1: sélo servicios obstétricos; sin estructura para
asistir partos prematuros (en el afio 2000, el 2,2%
de los partos en estos servicios fueron prematuros).

e Tipo 2: unidad de cuidados neonatales (en el afio
2000, el 3,9% de los partos en estos servicios fueron
prematuros).

e Tipo 3: servicio de cuidados intensivos neonatales y
unidad de reanimacion (en el afio 2000, el 6,3% de
los partos en estos servicios fueron prematuros).

El niimero de partos que requieren un nivel de asistencia
de tipo 2 y 3 esta aumentando (a dia de hoy, hasta el 70%
de los partos prematuros). A las mujeres embarazadas se
las envia a la unidad mas adecuada en funcién de sus
necesidades  sanitarias  concretas, con traslados
equipados especificamente, organizados segin las
necesidades®3. Pese a estas medidas, se calcula que el
30% de los partos prematuros no se tratan en servicios
debidamente equipados. Esto se debe a la falta de tiempo
para organizar el traslado, asi como a la falta de lugares
disponibles en la unidad con el nivel pertinente de
asistencia.

En el Plan perinatal nacional se reconocia que, a pesar de
los esfuerzos anteriores, los recursos eran insuficientes,
entre ellos, profesionales sanitarios especializados y
equipamiento de las unidades neonatales®. Las Agences
Régionales d'Hospitalisation (ARH) se encargan de la
asignacion presupuestaria entre los diferentes hospitales
y servicios. En general, los profesionales sanitarios
acogen con agrado este planteamiento descentralizado,
ya que permite la gestion y planificacion de los servicios
en funcién de las necesidades locales y los recursos
disponibles. Los padres lamentan, sin embargo, que haya
originado disparidades notables en la gestion real, la
organizacion de las unidades neonatales y la asistencia
prestada entre las distintas regiones.

Normas y directrices:

En general, no hay recomendaciones ni directrices
nacionales armonizadas sobre la asistencia y el
tratamiento de los nifios prematuros. Cuando existen, no
se respetan o no se aplican de forma sistematica. Algunas
organizaciones profesionales ofrecen orientacién acerca
de temas concretos. Por ejemplo, se espera que la
Société Francaise de Néonatologie (SFN) publique
recomendaciones para los profesionales sanitarios sobre
aspectos éticos, reanimacion y cuidados paliativos en
marzo/abril de 201041

Participacion y educacion de los padres:

El Plan perinatal nacional 2004 tenia por objetivo
“humanizar” la asistencia perinatal reforzando la
participacion de los padres y proporcionandoles apoyo
suficiente (por ejemplo, servicio 24 horas/7 dias a la
semana, disponibilidad de un psicélogo, participacion de
los padres en la toma de decisiones relacionadas con la
asistencia médica de su hijo, asistencia NIDCAP y
asistencia  continua adecuada para el lactante
prematuro)*2. A los padres y, en ocasiones, a otros
familiares también se les facilita el acceso para visitar la
UCIN y para permanecer en el hospital*3. No obstante, la
practica real varfa considerablemente entre las unidades,
en funcién del nivel de asistencia prestado, los recursos y
la gestion. Las partes interesadas sefialan que los
servicios de tipo 2 y 3 suelen proporcionar apoyo
psicolégico a los padres; tan sdlo los servicios de tipo 3
prestan asesoramiento y apoyo integral a los padres. Los
padres sefialan que, en algunas unidades, podria
ofrecerse el método canguro y una reduccion del ruido y
la luz. No obstante, estas dos practicas no son uniformes

en todo el pais y se consideran bastante infrecuentes. A
las madres también se les recomienda amamantar,
aunque el apoyo prestado no siempre resulta suficiente
(por ejemplo, falta de sillas de lactancia materna,
ausencia de posibilidades de prestar un sacaleches de
forma gratuita, etc.).

“Los lactantes prematuros son los seres
humanos més vulnerables. Nuestro deber
es protegerlos”.

Charlotte Bouvard, Directora de SOS Préma

Los médicos estan legalmente obligados a revelar toda la
informacion sanitaria pertinente. Los padres consideran
que, en general, se les facilita la informacién necesaria
acerca de los problemas de salud a los que es posible
que tenga que enfrentarse su hijo prematuro. Opinan, sin
embargo, que esta practica no es uniforme en el caso de
los nifios prematuros menos graves, en los que a menudo
se pasan por alto posibles riesgos para la salud. Han
hecho hincapié con firmeza en la necesidad de ampliar
los conocimientos entre los profesionales sanitarios y los
padres acerca de las necesidades y los problemas de
salud potenciales que pueden presentar incluso los
lactantes prematuros menos graves.

En la actualidad, no existe una formacion estructurada de
los padres acerca del modo de prestar asistencia a su hijo
prematuro. En  algunas unidades, enfermeros
especializados facilitan esta informacién.  Algunos
profesionales sanitarios sefialan la falta de confianza de
los padres para cuidar a sus recién nacidos prematuros y
destacan este hecho como un reto que se debe superar.
Los asociacion francesa de padres SOS Préma difunde
informacién bésica para los padres por medio de
instrumentos de comunicacion dirigidas, como el folleto
“Votre bébé est arrivé en avance’, asi como
asesoramiento psicolégico y médico a través de una linea
de asistencia telefénica especializada.

Vacunacion:

Los lactantes prematuros siguen el calendario vacunal
habitual, con el mismo nivel de reembolso que los recién
nacidos a término. El Institut national de prévention et
d'éducation pour la santé (Inpes) analiz los retos y
riesgos especificos de la vacunacion en prematuros en su
“Guide de Vaccinations” (Guia sobre vacunaciones). Entre
otras cosas, recomienda comenzar las vacunaciones a los
dos meses de edad. Los padres lamentan la falta de
conocimientos a este respecto de los pediatras v,
especialmente, del modo de calcular mejor la edad de
vacunacion de un nifio prematuro. Se considera que
algunos lactantes prematuros necesitan  vacunas
concretas, por ejemplo, contra la gripe y la bronquiolitis.
Los padres lamentan que, desde 2006, el Ministerio de
Sanidad haya estado cuestionando el reembolso de la
vacuna contra la bronquiolitis que reciben entre 4.000 y
5.000 lactantes prematuros cada afio.
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ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

En Francia no hay una asistencia de seguimiento
organizada de los lactantes prematuros, ni medidas
previstas para implantar programas especificos de
asistencia a largo plazo. Los Centre d'Action Médico
Sociale Précoce (CAMSP) se encargan de prestar una
serie de servicios cuando se detecta una necesidad
particular a nivel de atencién primaria. Estos servicios
pueden incluir fisioterapia y apoyo psicolégico. El nimero
de estos centros sigue siendo limitado y, por tanto, el
acceso a estos servicios no esta disponible de forma
generalizada, de modo que se encuentran limitados a los
nifios de 6 afios de edad como méaximo.

Los médicos han hecho varios intentos de implantar una
red de profesionales neonatales y pediatras en todo el
pais con el fin de garantizar y mejorar la asistencia de
seguimiento de los nifios prematuros tras el alta
hospitalaria. Las consecuencias practicas de estas
medidas siguen siendo, no obstante, muy limitadas e
inconstantes en la totalidad de la poblacién.

“Debemos trabajar para lograr la igualdad
de oportunidades desde el nacimiento”.

Charlotte Bouvard, Directora de SOS Préma

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

No existen proyectos de apoyo concretos para las familias
con nifios prematuros. En Francia se reembolsan
integramente los costes sanitarios generales relacionados
con el nacimiento. En el caso exclusivo de los lactantes
extremadamente prematuros, los padres pueden tener
acceso a un reembolso afiadido de los costes sanitarios
relacionados con el desarrollo del nifio. Se concede una
asignacion diaria a los padres que estan a cargo de recién
nacidos con discapacidades o enfermedades
diagnosticadas®. Los padres indican la necesidad de
mejorar la concienciacion general y la informacién para
ellos mismos sobre los beneficios sociales y los
programas de apoyo implantados.

Como resultado de la movilizacion de las partes
interesadas y, en particular, de los padres, desde 2006 se
ha ampliado la baja por maternidad en caso de parto
prematuro con hospitalizacién consiguiente, con el fin de
cubrir el periodo entre la fecha real y la fecha prevista del
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parto, ademés de las 16 semanas que se conceden
normalmente®. Los padres también han colaborado
estrechamente con empresas individuales para fomentar
un entorno que permita conciliar la vida laboral y familiar y
unas condiciones laborales apropiadas para las
trabajadoras embarazadas*’.

PERSPECTIVAS

A pesar de los intentos repetidos en el decenio de 1990 y
en 2005 de mejorar la asistencia sanitaria neonatal, las
partes interesadas coinciden en la necesidad de una
aplicacion més eficaz de las medidas existentes, asi como
de mayores recursos humanos y econémicos que los
respalden. En general, se considera que las iniciativas
politicas ~ existentes estan  fragmentadas 'y, por
consiguiente, no logran abordar integramente los retos
que plantea el parto prematuro.

Las partes interesadas identifican que los principales
retos que aln persisten en Francia son la necesidad de
establecer una recopilacion y un anélisis exhaustivos de
datos para planificar politicas informadas, una mayor
formacion en capacidades del personal sanitario y una
mejora de la asistencia de seguimiento, la educacion y el
apoyo a los padres durante el embarazo y después del
alta hospitalaria. También sigue siendo una necesidad
importante el andlisis de las disparidades regionales en
cuanto a prevencion, asistencia de calidad, tratamiento y
seguimiento de los lactantes prematuros.

En el Plan perinatal nacional se preveia la creacion de un
grupo de trabajo compuesto por ginecdlogos, tocélogos,
médicos perinatales, pediatras y comadronas con el fin de
reflexionar acerca de la informacién que debian transmitir
las camparias regionales de sensibilizacién a los futuros
padres acerca de la gestacion y los posibles riesgos para
la salud“®. En julio de 2009, el Ministerio de Sanidad
anunci6 sus planes para estudiar la salud perinatal, con
especial interés en los riesgos para la salud durante el
embarazo, las practicas asistenciales y los resultados*.

En el momento de redaccion no se habian planificado
nuevas iniciativas politicas con el objetivo de mejorar la
salud neonatal. No obstante, una declaracién reciente del
Presidente francés Sarkozy y el apoyo continuo a los
padres podrian contribuir a cambiar esta situacion en los
proximos meses.

Prélogo

Prefacio y agradecimientos
Resumen

Introduccién y metodologia
Prematuridad

Informes por paises

Datos fundamentales y conclusiones
Enfasis en la mejor préctica
Recomendaciones sobre politicas
Anexos

INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010 | 34



¢DEMASIADO PEQUERNO,
DEMASIADO TARDE?

Por qué debe Europa hacer mas
por los lactantes prematuros

Retrato del pais

ALEMANIA

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio 684.862 en 2007

Partos prematuros/afio 48.678 en 2007 (7,1%)

Coste estimado de los partos prematuros 10.550 euros mas que los partos a término (costes a corto plazo
relacionados con el iento y la asi ia hasta 2 afios después del
parto)

Politicas fundamentales

Plan nacional No. Plan de accién nacional para una Alemania centrada en los nifios
(2005-2010)
Directrices Comisién Federal Comin

Acciones previstas

Elaboraci6n de planes de accion sobre salud infantil y prevencién

Los servicios sanitarios estdn muy descentralizados en Alemania. Cada uno de los 16 estados
federales o ‘Lander' comparten la responsabilidad de construir y mantener hospitales con el
Ministerio de Sanidad Federal (Bundesministerium fur Gesundheit), mientras que los proveedores
de seguros médicos regulados por el estado también son responsables de los costes corrientes. El
Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA Comisién Federal Comun)? es la autoridad permanente
encargada de tomar decisiones en el campo de la asistencia sanitaria. Retine a representantes de las
asociaciones nacionales de profesionales sanitarios de diversas disciplinas, centros y seguros
médicos y publica directrices vinculantes sobre diferentes cuestiones sanitarias.

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE

Desde principios del decenio de 1990, los centros locales
de Alemania han recopilado datos sobre la salud
neonatal, incluidos los partos prematuros y la asistencia
neonatal, de forma voluntaria. La Oficina Federal de
Estadistica recoge y analiza informacién relativa a las
tasas de natalidad y mortalidad, basandose en el peso al
nacer en lugar de en la edad de gestacion en el momento
del parto®. Sin embargo, hay diferencias en el modo de
recopilacion de los datos, por lo que la informacién de
diferentes estados federales no es uniforme ni
comparable. Las desviaciones entre un estado federal y
otro pueden ser bastante notables®. A fin de evitarlo,
desde el 1 de enero de 2010, se espera aplicar nuevos
criterios uniformes acerca de la recogida de datos en todo
el pais®.

Recién nacidos vivos:

En 2007, la Oficina Federal de Estadistica registr6 un total
de 684.862 partos en Alemania’.

Partos prematuros:

En 2007 nacieron 48.678 nifios de forma prematura en
Alemania, el equivalente al 7,1% de todos los
nacimientos. Desde el decenio de 1980, la tasa de partos
prematuros ha aumentado en Alemania por diversas
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razones, a saber, la mayor edad de las mujeres que
tienen su primer hijo, el nimero cada vez mayor de
mujeres que reciben tratamientos de fertilidad que dan
lugar a embarazos mdlltiples y el empeoramiento de la
salud de las madres embarazadas®.

El estudio BabyCare, una iniciativa para promover la
prevencion de los partos prematuros, se llevé a cabo en
Baja Sajonia, donde el nimero de partos prematuros
refleja la media nacional. En el estudio se incluyeron
1.111 partos en 2006. Los partos prematuros registrados
en el estudio BabyCare en 2006 se desglosan de la
manera siguiente®10;

Semanas de gestacion Prevalencia
33 semanas 0 con posterioridad 81 (7,3%)
25-33 semanas 22 (2.0%)
25 semanas 0 menos 1(0,1%)
Partos prematuros en total 104 (9,4%)

La tasa de supervivencia después de un parto prematuro
varia entre los diferentes estados federales, tal y como se
indica en el Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlich
Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF - Directrices
del consorcio de sociedades medicocientificas)'t. En los
nacidos después de la semana 27, la supervivencia llega
a alcanzar el 95%*2.

Entre las causas de morbilidad habituales figuran:
hemorragia intracraneal o intraventricular  (HIV),
leucomalacia  periventricular ~ (LPV),  enterocolitis
necrosante (ECN), displasia broncopulmonar (DBP),
retinopatia de la prematuridad (RP) y displasia congénita.
Otros riesgos importantes para la salud identificados por
los expertos son las infecciones por el virus respiratorio
sincitial (VRS) y los problemas cognitivos y motores. No
en todo el pais se recogen datos de morbilidad de forma
sistemética. En todos los estados federales, salvo en las
areas de Berlin, Hamburgo y Schleswig-Holstein, la
informacion disponible se centra exclusivamente en las
complicaciones o problemas de salud inmediatos después
del parto.

Mortalidad neonatal:

En 2007 se registraron en total 2.371 muertes neonatales
en Alemania, lo que representa una tasa de mortalidad
del 0,35%!2. Se considera que la mortalidad de los nifios
prematuros depende de la edad de gestacion al nacer, asi
como del volumen de trabajo y la especializacién de las
unidades neonatales'#15. Entre los nacidos antes de la
semana 26 de gestacion, la mortalidad fue del 34,6%.

Las causas més frecuentes de mortalidad en los lactantes
prematuros  son insuficiencia respiratoria, colapso
circulatorio, sepsis, enterocolitis necrosante (ECN) y
hemorragia intracraneal e intraventricular.

Costes:

SegUn el estudio BabyCare de expertos independientes,
realizado en Baja Sajonia, los costes relacionados con un
parto prematuro superan los de un parto a término en
unos 10.550 euros por nifio. Esta estimacion solo tiene
que ver con los costes a corto plazo, como la asistencia
prenatal, obstétrica y hospitalaria posnatal, prestada en el
hospital en los dos primeros dias después del parto. En
2007, los costes adicionales asociados al parto prematuro
representaron un total aproximado de 496 millones de
euros al afio. Los autores también llegaron a la conclusion
de que los costes podrian reducirse en unos 129 millones
de euros por medio de la aplicacién de programas de
prevencion dirigidos, como los descritos en el estudio
BabyCare!617,

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

La prioridad fundamental de la politica sanitaria alemana
en los (ltimos afios ha sido garantizar la sostenibilidad del
sistema sanitario. En 2007 se acordd una reforma
importante con este objetivo. Los elementos esenciales
de dicha reforma son garantizar el acceso a un seguro
médico, reorganizar los servicios asistenciales, crear un
fondo de seguros médicos y revisar la funcién de los
seguros médicos privados.

Ademas de ello, la politica de salud ptblica alemana se
centra en la prevencion de enfermedades y aborda
cuestiones horizontales, como la promocién de un modo
de vida saludable.

En 2003, el 11,1% del producto interior bruto aleméan se
invirti6 en el sistema sanitario.

La promocién de la salud de los nifios es una prioridad
reciente del gobierno aleméan. En 2008 se publicé un plan
de accion especifico (Strategie der Bundesregierung zur
Forderung der Kindergesundheit) con arreglo al Plan de
accion nacional de la administracion federal para una
Alemania centrada en los nifios 2005-2010 (Nationaler
Aktionsplan der Bundesregierung fiir ein kindgerechtes
Deutschland 2005-2010). En este contexto, se espera que
el Ministerio de Sanidad ponga en marcha varios
programas de salud infantil con especial hincapié en la
prevencione.

“La asistencia médica de los lactantes
prematuros es una tarea delicada que
requiere un contexto clinico adecuado, con
personal especializado y bien formado. Los
lactantes prematuros so6lo deben ser
tratados en centros perinatales
especializados”.

Prof. Christian Poets, Universitét Tiibingen, Alemania

POLITICA SANITARIA NEONATAL

La politica neonatal en Alemania se define, en general,
con arreglo a las recomendaciones publicadas por la
Comisién Federal Comin, que se encarga de organizar la
asistencia neonatal. A la hora de definir la politica
neonatal alemana, a menudo se hace referencia a Suecia
y a los mejores centros de los EE.UU.1.

“En Alemania sigue siendo dificil acceder a
la informacién relativa al modo de evitar un
parto prematuro”.

Silke Mader, Ex presidenta del Comité ejecutivo, “El nifio
prematuro e.V”. (Das Friihgeborene Kind e.V.),

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

El Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufklarung? (BZgA
- Centro Federal para la Educacién Sanitaria), un
organismo gubernamental, es responsable de promover la
educacién sanitaria, incluida la salud de las mujeres
durante el embarazo?.
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Hay grandes diferencias en todo el pais en lo que atafie al
acceso a los programas de deteccion sistematica y
prevencion.  Se  considera que los factores
socioecondmicos y otros factores, como el tabaquismo,
son fundamentales para determinar el riesgo de parto
prematuro en Alemania?223, Recientemente, el programa
BahyCare, financiado por diversos seguros médicos a
escala nacional, ha presentado una serie de medidas
preventivas, entre ellas, asesoramiento personalizado
sobre diversos aspectos como la nutricion, siguiendo las
recomendaciones de la Sociedad Alemana de Nutricién
(Deutsche Gesellschaft fiir Erndhrung e.V.)#2, Tan sélo
algunos proveedores de seguros médicos reembolsan
pruebas de deteccion sistematica adicionales en las
mujeres embarazadas, como andlisis de pH vaginal, con
el objetivo de identificar riesgos y prevenir partos
prematuros®27,

Padres y expertos coinciden en la necesidad de aumentar
la concienciacion pdblica y de mejorar la informacion de
los padres acerca de los riesgos y el modo de prevenir un
parto prematuro, asi como de fomentar un acceso
igualitario a los métodos de deteccion adecuados, con
independencia de la situacion econdmica y del lugar de
residencia de la madre embarazada.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

SegUn la guia publicada por la Comisién Federal Comun,
los hospitales se dividen en cuatro categorias diferentes
en funcién del nivel de asistencia neonatal que ofrecen:

«  Centros perinatales de NIVEL 1, que se encargan de
la asistencia de los recién nacidos de mayor riesgo

e Centros perinatales de NIVEL 2, que se encargan de
la asistencia intermedia de los recién nacidos de alto
riesgo

*  Centros con actividad perinatal, que se encargan de
los recién nacidos que requieren una asistencia
posnatal especial en una unidad neonatal

*  Centros de natalidad, que se encargan de los partos
a término y de los nifios que no presentan ningn
riesgo para la salud

Desde 2005 se exige que todos los hospitales alemanes
notifiquen a la Comision Federal Comun, cada dos afios,
datos relativos a morbilidad, mortalidad y ntmero de
recién nacidos tratados en cada unidad para fines de
control de calidad.

En los Gltimos afios se han creado un niimero cada vez
mayor de unidades de neonatologia en centros
perinatales, responsables de los lactantes prematuros de
riesgo. Los expertos opinan que el nimero cada vez
mayor de unidades de neonatologia ha motivado una falta
de conocimientos y experiencia, lo que esta dando lugar a
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un aumento de la mortalidad, las complicaciones
secundarias y las complicaciones sanitarias en los
lactantes prematuros. Varios estudios han revelado que
las tasas de morbimortalidad de los lactantes prematuros
se correlacionan con el nimero de nifios tratados en una
unidad de cuidados intensivos neonatales (UCIN) por
afio®2, En 2008, el Institut fur Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWIG - Instituto
de calidad y coste-efectividad en la asistencia sanitaria)*®
también publicé datos acerca de esta correlacion®l. Como
resultado, desde 2009, las recomendaciones del Instituto
indican que la asistencia de nivel 1 ha de prestarse
exclusivamente en unidades neonatales que tratan a un
minimo de 14 lactantes prematuros con un peso al nacer
inferior a 1.250 g al afio32.

Expertos destacados en neonatologia y organizaciones
de padres siguen solicitando que el nimero minimo de
nifios tratados se aumente a 50 recién nacidos con un
peso al nacer inferior a 1.500 g al afio%3¢. Este cambio
supondria una regionalizacién de la asistencia neonatal
especializada, que los expertos consideran crucial para
garantizar una asistencia de gran calidad de los lactantes
extremadamente prematuros y optimizar el gasto
asociado a los servicios neonatales, de modo que se
asignarfa a los recién nacidos a las unidades mas
adecuadas en funcién de las condiciones sanitarias y los
riesgos concretos3536.37, No obstante, esto es cuestionado
por varias organizaciones profesionales, como la
Bundesarztekammer (Asociacion Federal de Médicos) y el
Deutsche Krankenhaus ~Gesellschaft (Sociedad de
Hospitales Alemanes), que reclaman que el nivel del
equipamiento y la experiencia necesaria se conviertan en
los principales criterios para evaluar el nivel mas
adecuado de asistencia que podria prestar una unidad
neonatal particular3®3e,

Normas y directrices:

La Comision Federal Comdn ha publicado unas
directrices vinculantes para los hospitales sobre la
asistencia y el tratamiento de los lactantes prematuros.
Segln estas directrices, los lactantes prematuros con un
peso al nacer inferior a 1.500 g deben ser tratados en
centros perinatales especializados con unidades de
cuidados intensivos neonatales (UCIN), que deben
cumplir unos requisitos de personal especial,
equipamiento y espacio®. En estas directrices también se
recomienda evitar traslados posnatales después del
nacimiento mediante el traslado de las madres
embarazadas a las unidades mas adecuadas antes del
parto. El servicio médico de los seguros médicos
(Medizischer Dienst der Krankenkassen MDK) se encarga
de garantizar que los servicios sanitarios cumplen las
normas de calidad de la asistencia!.

Los profesionales de la neonatologia también pueden
seguir directrices internacionales en relacién con métodos
concretos de asistencia, como el programa NIDCAP

(Programa de cuidados individualizados y evaluacion del
desarrollo del recién nacido) y las recomendaciones del
Consorcio Alemén de Sociedades Medicocientificas sobre
aspectos concretos, como la prevencion y el tratamiento
de la infeccién por el VRS%. Expertos y padres lamentan,
sin embargo, que la mayoria de los hospitales alemanes
no cuenten con la dotacién de personal y equipamiento
para seguir estas normas (por ejemplo, ni un solo hospital
de Alemania forma parte de la red NIDCAP). Aungue en
algunos hospitales se aplican ciertas normas de calidad
en relacion con el método canguro o la lactancia materna,
no se trata de algo uniforme y otros aspectos
fundamentales, como las normas de reduccion de la luz o
los ruidos, no se abordan de forma sistemética.

“Ningun hospital opera con arreglo al
NIDCAP. Carecen de la capacidad de formar
a su personal y de modificar su préctica
cotidiana”.

Silke Mader, Ex presidenta del Comité ejecutivo, “El nifio
prematuro e.V”. (Das Friihgeborene Kind e.V.),

Participacion y educacion de los padres:

No hay directrices ni recomendaciones nacionales acerca
de la participacion de los padres y la atencion centrada en
la familia en Alemania, de tal modo que la practica varia
notablemente segin los hospitales y los recursos
disponibles en una unidad de neonatologia. Los
hospitales 'y los profesionales neonatales son
responsables de facilitar informacién completa a los
padres sobre el tratamiento médico, las complicaciones,
las probables complicaciones o riesgos para la salud,
como la infeccion por el VRS, y la educacion relativa a la
asistencia  poshospitalaria.  Los padres  también
intervienen en diversas decisiones relacionadas con la
asistencia, como los traslados a centros regionales para
estar lo mas cerca posible de su domicilio.

Vacunacion:

La vacunacion es reembolsada por el sistema aleméan de
seguro médico, pero las vacunas no son obligatorias en
Alemania. En consecuencia, la tasa de vacunacién en
algunos estados federales no cumple los objetivos
establecidos por la Organizacién Mundial de la Salud*344,
En el marco del Plan de accién nacional sobre la salud de
los nifios, la administracién central y los estados federales
analizaran conjuntamente el desarrollo y la ejecucién de
campafias de vacunacion en todo el pais®. Actualmente,
las recomendaciones relativas a la vacunacién de los
lactantes prematuros son las mismas que se aplican a los
recién nacidos a término.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

Los hospitales se encargan de organizar la asistencia
poshospitalaria de los lactantes prematuros segin
proceda. Actualmente no hay normas ni directrices a
escala nacional y la préctica, asi como el nivel de
asistencia poshospitalaria, varia ampliamente en todo el
pais®. Las organizaciones de padres colaboran con los
centros neonatales para proporcionar apoyo e informacion
a los padres después del alta hospitalaria, lo que
comprende aspectos concretos como las complicaciones
habituales, el desarrollo fisico y psicoldgico y la nutricién
en los nifios prematuros.

Desde hace muy poco tiempo, la asistencia
poshospitalaria y a largo plazo (por ejemplo, apoyo
psicolégico a los padres con nifios prematuros,
tratamientos a largo plazo no convencionales o asistencia
para los hermanos) se reembolsa en Alemania. Hay
organizaciones sin animo de lucro dedicadas a la
asistencia poshospitalaria, que forman la red de calidad
QualitatsverbundBunter Kreis e.V4’. Las organizaciones
de esta red ayudan a las familias a lograr la mejor calidad
de vida posible para los nifios prematuros y sus padres
proporcionando apoyo psicolégico y médico®.

En general, los nifios con necesidades particulares
acuden a colegios especiales, con arreglo a las
condiciones establecidas por los estados federales. En
algunos casos se integra a nifios con discapacidades en
colegios normales con el apoyo de un asistente social“®%.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

Los proveedores de seguros de asistencia a largo plazo
se encargan de medidas de apoyo adicionales, como
mantenimiento doméstico, asistencia sustitutiva para el
descanso del cuidador y subvenciones de atencién de
enfermeria®.. Las familias con nifios prematuros también
pueden beneficiarse de un apoyo social y econémico
adicional asignado a las personas con discapacidades, en
el caso de que se haya identificado una discapacidads2.

En general, las mujeres embarazadas tienen derecho a
una baja por maternidad desde 6 semanas antes del parto
hasta 8 semanas después del mismo. En caso de parto
prematuro, la baja por maternidad puede prolongarse
4 semanas mas. En determinadas circunstancias, la baja
por maternidad también puede ampliarse hasta un
méximo de 3 afios. También se fomentan los permisos
por paternidad. No obstante, los padres han instado
enérgicamente al gobierno a que garantice que se
proporcionan las mismas instalaciones y apoyo
econémico en el caso de los nifios prematuros®3.
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PERSPECTIVAS asi como la necesidad de reevaluar los requisitos y el
) . nivel de asistencia prestada por las unidades neonatales
Actualmente no hay medidas concretas previstas en  para garantizar el acceso general a una asistencia de
Alemania en relacion con la organizacion de la asistencia  gran cajiad.
neonatal y con la prevencion, asistencia y tratamiento de
los lactantes prematuros. Al amparo del Plan de accion nacional de la
administracion federal para una Alemania centrada en los
En general, los profesionales y expertos en neonatologia  yjisgg 2005-2010, el Ministerio de Sanidad lanz6 una
lamentan que siga habiendo pocas recomendaciones en  jniciativa para promover la salud infanti, haciendo
todo el pais sobre el tratamiento y la asistencia de los especial hincapié en la prevencion. La aplicacion
lactantes prematuros. Expertos y padres también  consiguiente de las recomendaciones federales es
subrayan la necesidad de mejorar la educacién y el apoyo responsabiidad  de los gobiernos locales y los
alos padres antes y después de la estancia hospitalaria,  profesionales sanitarios.
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ITALIA

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio 517.135 en 2006 (0,95%)

Partos prematuros/afio 6,5% en 2006

Coste estimado de los partos prematuros No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional No.

Directrices Ministerio de Sanidad, autoridades regionales

Acciones previstas

Publicacion y aplicacién de un plan de salud 2009-2011

El sistema sanitario italiano estd gestionado conjuntamente por las autoridades nacionales,
regionales y locales. El Ministerio de Sanidad es responsable de definir las principales prioridades
politicas y objetivos del sistema sanitario. Los gobiernos regionales son las principales autoridades
encargadas de poner en las politicas sanitarias, publicar directrices terapéuticas y garantizar la
prestacion de servicios sanitarios a través de las unidades sanitarias locales.

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE
Recién nacidos vivos:

En 2006 hubo 517.135 recién nacidos en ltalia. Ese
mismo afio, la tasa media de partos calculada fue del
0,95%, con mayores tasas en las regiones del sur.

Partos prematuros:

Se calcula que, en 2006, la tasa global de partos
prematuros alcanzd el 6,5%. El Ministerio de Sanidad
considera que los datos disponibles indican un ligero
aumento del nimero de partos prematuros durante los
(ltimos cinco afios y que los factores socioecondmicos
son importantes en la incidencia de partos prematuros. En
2008, el Ministerio de Salud calculd que la tasa de
lactantes extremadamente prematuros (nacidos entre las
semanas 22y 25 de gestacion) era del 0,1%-0,2%?.

Semanas de gestacién? Prevalencia
Entre las 32y 36 5,6%
Menos de 32 semanas 0,9%

Mortalidad neonatal:

La tasa de mortalidad neonatal ascendi6 al 0,37% en el
afio 2005, con notables diferencias entre las distintas
regiones italianas®.

Costes:

No se dispone de datos sobre los costes que suponen los
partos prematuros para el sistema sanitario o las familias.

41 | INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

El Piano Sanitario Nazionale (Plan nacional de salud)*
establecié las prioridades politicas nacionales en el
campo de la salud. El plan 2009-2011 adn no se habia
publicado en el momento de redactar este informe. No
obstante, el gobierno nacional y las regiones han llegado
a un acuerdo sobre las principales prioridades sanitarias
para 2009, entre ellas, la mejora de la atencién primaria,
los cuidados paliativos y la asistencia y prevencion de las
enfermedades crénicas.

Los costes de la asistencia sanitaria publica representan
aproximadamente el 6,5% del PIB italiano (el gasto
sanitario total asciende al 8,7% del PIB). En el afio 2008
se asigné un presupuesto total de 7 millones de euros
para mejorar y crear nuevas unidades de cuidados
intensivos neonatales (UCIN) y se dedicaron 3 millones
de euros a mejorar la deteccion neonatal de
enfermedades genéticas, hereditarias y metabélicas.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

En el plan de salud actual se describen varios retos
pendientes para los servicios neonatales en ltalia, a
saber, la necesidad de reducir la tasa de hospitalizacién
entre los nifios, disminuir el nimero de unidades de
maternidad responsables de la asistencia y el tratamiento
de menos de 500 partos por afio y garantizar la existencia
de servicios de urgencias neonatales durante 24 horas.
Las asociaciones de padres también consideran cruciales
estos objetivos®.

Aunque el Ministerio estaba desarrollando el programa de
salud 2009-2011, el gobierno nacional y las regiones
llegaron al acuerdo de que la mejora de la asistencia
prenatal y neonatal y la disminucién del nimero de
unidades neonatales especializadas que tratan a menos
de 500 nifios por afio son prioridades fundamentales para
2009-2010, con especial interés en reducir la tasa de
mortalidad neonatal.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

No hay directrices médicas ni recomendaciones politicas
acerca de la prevencion y la deteccion sistematica
neonatales a escala nacional. A escala regional, ciertas
organizaciones de profesionales sanitarios publican
directrices sobre la prevencion y la deteccion sistematica
para prevenir y detectar riesgos de partos prematuros.

El sitio web del Ministerio de Sanidad contiene una
seccion dedicada a la salud de la mujer, incluido el
embarazo, con informacion esencial sobre la salud de las
mujeres durante la gestacion, factores de riesgo e
informacién relativa al reembolso del tratamiento y la
asistencia. El Ministerio de Sanidad italiano lleva a cabo
campafias de sensibilizacion general con el fin de prevenir
riesgos para la salud y complicaciones durante el
embarazo. Por ejemplo, en la reciente campafia “7 Azioni
Per La Vita" (“Siete acciones para la vida") se resumen
recomendaciones acerca del modo de promover la salud
propia y la de los hijos durante y después del embarazo.
Algunas de estas recomendaciones consisten en dejar de
fumar, el fomento de la lactancia matera y las
vacunaciones®.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

En todo el pais hay unidades de cuidados intensivos
neonatales (UCIN) y unidades neonatales operativas
(UNO). Las UCIN estan presentes en 116 de los
554 hospitales cubiertos por el estudio CeDAP. Las UNO
estan presentes en 198 hospitales. De ellas, se calcula
que 124 se encargan de al menos 1.000 partos anuales’.
El 85% de los partos prematuros se concentra en los
hospitales méas grandes. No obstante, se considera que el
nimero de UCIN en ltalia esta muy por debajo de las
necesidades actuales y la capacidad recomendada, lo
que significa que se traslada rapidamente a las madres y
los recién nacidos a hospitales “normales” después del
parto debido a las restricciones de capacidad en las
unidades de neonatologia especializadas.

La Sociedad lItaliana de Neonatologia®, sin embargo,
sefiala que muchas regiones italianas carecen realmente
de recursos econémicos para implantar UCIN adecuadas,
a pesar de la necesidad de una asistencia y un
tratamiento sumamente especializados de estos recién
nacidos. En su opinién, esta situacién tiene graves
consecuencias para la salud de la madre y el nifio, y pone
en peligro con frecuencia la supervivencia de los lactantes

prematuros®. Los neonatélogos han recomendado el
cierre de las UCIN en que se trata a menos de 500 nifios
al afio con el fin de concentrar al personal formado en
centros mas grandes y garantizar una asistencia
especializada de calidad. EI Ministerio de Sanidad italiano
parece apoyar esta iniciativa y ya se han empezado a
cerrar algunos centros pequefios. Los profesionales
también opinan que existe la necesidad de reforzar las
UCIN con médicos y enfermeros con formacion
especializada.

En febrero de 2008, varios neonat6logos y ginecélogos de
diferentes centros de todo el pais firmaron la denominada
‘Carta de Roma’, en la que se hace hincapié en el
derecho de los nifios prematuros a recibir un tratamiento y
una asistencia adecuados®. Esta carta ha dividido a la
comunidad de profesionales neonatales de ltalia y
algunos médicos subrayan la necesidad de que los
profesionales sanitarios alcancen el equilibrio correcto
entre tratamientos terapéuticos y prestacion de cuidados
paliativos cuando los recién nacidos no son viables
debido a problemas de salud graves. Algunos médicos
han desaconsejado la ‘reanimacion extrema’ de los
neonatos extremadamente prematuros que nacen con
menos de 22 semanas de gestation. Han subrayado la
importancia de implicar a los padres en las decisiones
asistenciales y terapéuticas en esta etapa y en facilitar
informacién suficiente acerca de los riesgos para la salud
y las consecuencias a largo plazo para los nifios que
nacen extremadamente prematurostt,

Normas y directrices:

El tnico documento en el que se definen unas directrices
relacionadas con las UCIN es el Progetto Obiettivo
Materno Infantile (POMI: Directrices sobre la salud
neonatal), conforme a lo establecido por el gobierno
nacional y las regiones en el afio 20002, En estas
directrices  se  definen  diversos  objetivos y
recomendaciones sobre el modo de optimizar el
tratamiento y la asistencia maternos y neonatales,
ademds de proponer requisitos  organizativos,
estructurales y tecnolégicos especificos para las unidades
de neonatologia. Estas directrices no son vinculantes,
pero el Ministerio de Sanidad considera que se han
implantado en un nimero notable de regiones. Las
autoridades  regionales  también pueden  publicar
directrices, aunque la practica no es uniforme en todo el
pais.

Participacion y educacion de los padres:

Los padres consideran que el apoyo psicolégico y
emocional prestado durante la estancia hospitalaria es
insuficiente y, en la mayor parte de los casos, inexistente,
con amplias variaciones entre las regiones meridionales y
septentrionales del pais. La participacion de los padres en
la asistencia de sus hijos se considera, en general,
escasa, de nuevo con notables variaciones entre
diferentes regiones y hospitales.
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Vacunacion:

Italia cuenta con un calendario de vacunacion obligatorio
y totalmente reembolsable para todos los nifios menores
de 24 meses contra la difteria, la poliomielitis, el tétanos y
la hepatitis B. Los lactantes prematuros siguen el
calendario de vacunacion habitual. En el contexto de
campafias recientes de sensibilizacion, el Ministerio de
Sanidad ha recomendado encarecidamente que las
familias se aseguren de que los lactantes prematuros
reciben las mismas vacunas que los nacidos a término’3.

Segn el Ministerio de Sanidad, también se reembolsan
otras vacunas en todas las regiones. No obstante, varios
organismos regionales han adoptado directrices
adicionales sobre la vacunacién que varian entre las
regiones. Los padres consideran que la infeccion por el
VRS es una de las infecciones més frecuentes en los
lactantes prematuros.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

La asistencia de seguimiento de los lactantes prematuros
depende de su grado de prematuridad y, donde esta
implantada, es reembolsada integramente por todas las
regiones. Sin embargo, hay diferencias significativas entre
las regiones en cuanto a las normas y la organizacion del
proceso de seguimiento.

En marzo de 2008, el Ministerio de Sanidad emiti6 una
recomendacion para los profesionales sanitarios sobre la
asistencia prenatal y posnatal en el caso de los lactantes
extremadamente  prematuros  (22-25 semanas de
gestacion). En este contexto, el Ministerio de Sanidad
recomendé a los profesionales prestar asistencia y
seguimiento a los nifios extremadamente prematuros
hasta los 14 afios de edad.
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APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

La regulacin de los derechos relacionados con la
paternidad y maternidad en el lugar de trabajo en Italia se
recoge en mas de 20 decretos y leyes!4. La baja por
maternidad se permite durante un maximo de 5 meses:
2meses antes y 3 meses después del parto (de forma
excepcional, un mes antes y 4 meses después del parto).
Esta baja puede ampliarse cuando hay problemas de
salud de la madre antes del parto. En el caso de los
partos prematuros, las madres pueden recuperar después
del nacimiento la baja que no se hayan tomado antes del
parto (con un limite de 5 meses). La baja después del
parto comienza en la fecha del alta hospitalaria, no en la
fecha del parto, una préactica que ha sido reconocida en
los tribunales, pero no por ley.

Los funcionarios del Ministerio de Sanidad creen que
serfa Util una ampliacion de la baja por maternidad en un
méximo de 3 meses en el caso de los lactantes
prematuros con menos de 32 semanas de gestacion.

No hay ningn apoyo econémico concreto para las
familias con nifios prematuros.

PERSPECTIVAS

En Italia, las partes interesadas consideran que una mejor
organizacion de las unidades de maternidad, los servicios
de traslados de urgencia, un aumento del personal
sanitario especializado y una deteccion sistematica
prenatal y neonatal mas amplia son necesidades
importantes y perentorias. La calidad del tratamiento, la
asistencia 'y el seguimiento  médico  varia
considerablemente en funcion de las regiones, que tienen
la responsabilidad principal de abordar estas cuestiones.
Sin embargo, hay planes claros ni un programa para
mejorar la situacion.
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PAISES BAJOS

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio

172.281 en 2007

Partos prematuros/afio

13.121 en 2007 (7,6% del nimero total de partos)

Coste estimado de los partos prematuros No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional No.

Directrices Si, Ministerio de Sanidad; Asociacién de Obstetricia y Ginecologia; Real

Organizacion de Comadronas; Asociacion de pediatria

Acciones previstas

Recomendaciones del Comité sobre proyectos relacionados con el
embarazo y el parto al Ministerio de Sanidad (finales de 2009). Directrices
sobre las intervenciones en lactantes extremadamente prematuros
(2010). Recomendaciones de las partes interesadas sobre la asistencia
de seguimiento a largo plazo.

El Ministerio de Sanidad es la principal autoridad encargada de definir la politica sanitaria
holandesa. El Consejo de Salud es el principal organismo asesor del gobierno en el campo

de la salud.

DATOS DE PREVALENCIA'Y COSTE

Las cuatro organizaciones profesionales principales que
tienen que ver con la asistencia perinatal son la
Koninklijke Nederlandse Organisatie van Verloskundigen
(KNOV - Real Organizacion de Comadronas de los
Paises Bajos)!, la Nederlandse Vereniging voor Obstetrie
en Gynaecologie (NVOG - Asociacion Holandesa de
Obstetricia y Ginecologia)?, la Landelijke Huisartsen
Vereniging (LHV - Organizacién Nacional de Médicos
Generales)* y la Nederlandse Vereniging voor
Kindereneeskunde (NVK - Asociacién de Pediatria de los
Paises Bajos)*. Recopilan datos sobre la asistencia
perinatal>®78, que son centralizados por el Stichting
Perinatale Registratie Nederland (PRN - Registro perinatal
de los Paises Bajos)°.

Recién nacidos vivos:

En el Registro perinatal se registraron 172.281 nacidos
vivos en 200710,

Partos prematuros:

En 2007 nacieron 13.121 nifios prematuros, lo que
representa el 7,6% del nimero total de nacimientos. Esto
supone una ligera disminucion con respecto a 2006, afio
en el que la proporcién estimada fue del 7,9%. Del
nimero total de lactantes prematuros, 2.526 (1,5%)
nacieron antes de la semana 32 de gestacion, y en 2007
se registr la misma proporcion (1,5%) que en 2006. En
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2007 nacieron en total 2.451 nifios prematuros con un
peso al nacer inferior a 1.500 g**.

Mortalidad neonatal:

En 2007 fallecieron 532 lactantes prematuros durante la
primera semana de vida (0,31%), de un total de
634 muertes notificadas (0,37%). En los dltimos afios, la
tasa de mortalidad neonatal se ha mantenido estable en
los Paises Bajos, si bien, a menor niimero de semanas de
gestacion, mayor mortalidad. El grado de mortalidad fetal
durante el embarazo y de mortalidad neonatal sigue
siendo elevado en comparacion con otros Estados
miembros europeos?,

Semanas de gestacion MNP* MNT**
Entre las 37y41 0,08 % 0,10 %
Entre las 32y 36 0,54 % 0,71%
Entre las 22y31 18,26 % 21,02 %

*  Mortalidad neonatal prematura (primera semana de vida)
**  Mortalidad neonatal total

El Registro también recopila datos sobre la morbilidad en
lactantes prematuros y los factores de riesgo de
prematuridad, tales como la edad de la madre, los hébitos
de vida (por ejemplo, tabaquismo) y los partos multiples.
La raza de la madre y unos niveles socioeconémicos mas
bajos también se consideran posibles factores de riesgo.

Costes:

No se dispone de datos detallados sobre los costes
totales que suponen los partos prematuros para las
familias y el sistema sanitario a corto ni a largo plazo. Los
datos recogidos por el Instituto Nacional de Salud Publica
y Medio Ambiente acerca del “Coste de las enfermedades
en los Paises Bajos"? revelaron que, en 2005, se dedicd
un total de 150 millones de euros a sufragar los costes
relacionados con los partos prematuros. El grupo de
trabajo sobre asistencia neonatal de la Asociacion de
Pediatria ha calculado que los costes relacionados con la
asistencia durante los 8 primeros afios de vida de un nifio
prematuro son similares a los que genera un nifio en una
unidad de cuidados intensivos neonatales durante un dia.

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

El Ministerio de Sanidad tiene la responsabilidad principal
de disefiar el programa de asistencia sanitaria en los
Paises Bajos. El aumento de la calidad de la asistencia
sanitaria en 2011 con respecto a 2006 constituye
actualmente el objetivo primordial del programa politico,
junto con la asistencia a largo plazo, la prevencion, la
seguridad de los pacientes y la innovacion, segin se
describe en el plan de politica sanitaria de 2010%°. Se
espera que el Ministerio asigne 60.000 millones de euros
al gasto sanitario en 2010, lo que representa un
incremento de 2.000 millones con respecto a 2009.

En el afio 2005, el gasto sanitario nacional ascendi6 a
68.500 millones de euros, lo que representa el 13,5% del
producto interior bruto (PIB). En el mismo afio se
dedicaron 1.500 millones de euros (2,1% del presupuesto
sanitario total) a la asistencia de los nifios durante el
primer afio de vida. La mayor parte de este presupuesto
sufrag los costes generales no relacionados con la
asistencia y el tratamiento de las enfermedades!6-17.18,

POLITICA SANITARIA NEONATAL

Debido a las elevadas tasas de mortalidad perinatal en los
Paises Bajos, la asistencia materna y neonatal figura
entre las principales prioridades del programa de politica
sanitarial®. En 2000, el Dutch Gezondheidsraad (Consejo
de Salud de los Paises Bajos)2, un organismo cientifico
independiente que asesora al gobierno y al parlamento en
el campo de la salud, destacé que la escasez y la
formacién insuficiente del personal de enfermeria y la falta
de cunas suficientes debilitan la calidad de los cuidados
intensivos neonatales?.. La asistencia perinatal se define
actualmente en el marco legislativo dispuesto en la “Wet
bijzondere medische verrichtingen” (WBMV - “Ley sobre
operaciones médicas especiales”)? y el “Planningsbesluit
bijzondere  perinatologische ~ zorg”  (Decreto  de
planificacién sobre la asistencia perinatal especial)?, que
fue modificado por Gltima vez por el Decreto de
planificacién de 2001 baséndose en las recomendaciones
del Consejo de Salud. En estas recomendaciones se
reclama la centralizacién de la asistencia neonatal para

los embarazos y los lactantes prematuros de alto riesgo
en diez unidades de neonatologia especializadas en todo
el pais. La revision de 2001 también iba dirigida a
aumentar las capacidades de estas diez unidades de
cuidados intensivos, a facilitar traslados méas precoces y a
permitir la formacién de personal especializado, sobre
todo enfermeros.

Los datos del Registro perinatal revelan que, en el afio
2007, debido a las limitaciones econémicas, de
tratamiento y de espacio, el 17,4% de los pacientes tuvo
que ser trasladado a otra region para poder recibir
cuidados intensivos neonatales. Esta proporcion
representd un ligero aumento con respecto a 2006.

En octubre de 2007, la seccién de Asistencia perinatal
especial de la Asociacién Holandesa de Obstetricia y
Ginecologia comunicé que no se habian cumplido los
objetivos méas importantes definidos en 2001, a saber, el
incremento del nimero de cunas y una mejor formacién
del personal. El nimero de traslados de mujeres
embarazadas y recién nacidos enfermos también sigui6
siendo demasiado alto, lo que motivé una llamada de los
profesionales para lograr una aplicacion mas estricta y un
apoyo econémico suficiente con el fin de alcanzar los
objetivos de 2001 en 201124,

El Ministerio de Sanidad suele consultar a los padres
acerca del disefio de medidas politicas que repercuten en
la asistencia neonatal. En general, las partes interesadas
en la neonatologia consideran que el Decreto de
planificacion de 2001 constituye un avance positivo en la
politica sanitaria neonatal, y a los padres les preocupa
que alguno de los planes gubernamentales modifique el
marco actual para adaptarlo al sistema actual en funcién
de la existencia de multiples proveedores de seguros
médicos, servicios sanitarios y hospitales?. Algunos
expertos y responsables de la toma de decisiones
reclamaron, sin embargo, una nueva revision del sistema
neonatal en los Paises Bajos, destinada a reducir la tasa
de mortalidad neonatal y a optimizar la calidad de la
asistencia. Esta nueva revision también abarcaria una
mejor asignacion presupuestaria entre las diferentes
unidades de neonatologia y una mayor cooperacion entre
los diversos especialistas sanitarios implicados en los
servicios prenatales y neonatales®?’. A finales de 2009,
se espera que el Comité de proyectos relacionados con el
embarazo y el parto, compuesto por organizaciones
profesionales relacionadas con la asistencia obstétrica y
perinatal, emita recomendaciones al Ministerio de
Sanidad sobre el modo de mejorar los servicios
neonatales, haciendo hincapié en una mayor calidad y
una organizacion mas eficiente de la asistencia obstétrica
y perinatal en todo el pais.

Los padres consideran que los problemas motores y
cognitivos y los trastornos del comportamiento son los
principales riesgos para la salud de los nifios prematuros.
Las enfermedades respiratorias también se perciben
como riesgos importantes para la salud?.
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“Los padres reclaman una politica uniforme
en relacion con la asistencia y el
tratamiento en caso de partos
extremadamente prematuros, lo que
pretende ofrecer una igualdad de
oportunidades a todos los nifios con
independencia de su lugar de nacimiento”.

Gert J. van Steenbrugge, Director de la Asociacion
holandesa de padres para la asistencia de los recién nacidos

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

El Instituto Nacional de Salud Publica y Medio Ambiente
es el drgano responsable de la coordinacion nacional de
la deteccion sistemética durante el embarazo®. El
Consejo de Salud ha publicado varios informes
consultivos centrados en la mejora de la prevencion y la
deteccion sistemética peri y neonatales en los Paises
Bajos®. En 2007, el Consejo recomendé que el Ministerio
de Sanidad publique y ponga en practica las directrices
médicas elaboradas por expertos sanitarios y médicos,
con la intencién de ofrecer asesoramiento sobre distintos
temas, entre ellos, nutricion, habitos de vida saludables,
condiciones de trabajo, uso de farmacos durante el
embarazo y factores de riesgo para la salud. Otros
informes  consultivos se centran en la deteccion
sistematica y el tratamiento31.32,

La asistencia prenatal suele comenzar a las 10 semanas
de gestacion. Los expertos clinicos consideran que la
asistencia prenatal adecuada debe iniciarse antes cuando
se identifican determinados factores de riesgo para la
salud, como hipertension arterial, otras enfermedades o
afecciones genéticas de la madre embarazada, asi como
otros riesgos relacionados con el modo de vida o la edad
de la madre. No obstante, lamentan que no esté
extendida una deteccion sistemética intensificada debido
a la existencia de unos recursos econémicos
insuficientes.

El estudio sistemético actual comprende andlisis de
sangre para detectar enfermedades infecciosas, sindrome
de Down y, desde el afio 2006, exploraciones ecograficas
a las 20 semanas de gestacion para identificar espina
bifida y otras posibles anomalias congénitas.

No existe un estudio especial encaminado a detectar el
riesgo de parto prematuro. Igualmente, no hay medidas
educativas o de apoyo concretas para las familias con
riesgo de parto prematuro. En las revisiones clinicas
periédicas durante el embarazo se facilita informacion
general sobre un modo de vida saludable a los padres.
Por ejemplo, para 2010, la administracién tiene como
objetivo incrementar en un 70% el consumo de &cido
félico en torno a la concepcion3:,
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TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Al centralizar la asistencia neonatal, el gobierno pretende
mejorar la calidad de los servicios neonatales
especializados, que es controlada por la Inspeccion
Sanitaria de los Paises Bajos. La Nederlandse Federatie
van Universitair Medische Centra (NFU - Federacion
Holandesa de Centros Médicos Universitarios)* y el Zorg
verzekeraars Nederland (ZN - Proveedores de seguros
médicos en los Paises Bajos)®® se encargan de la
aplicacion practica del Decreto de planificacién y, en
especial, de la mejora de las capacidades de cuidados
intensivos. El Ministerio de Sanidad sigue siendo el
principal organismo responsable del funcionamiento y la
financiacién adecuados del sistema y de la adaptacion de
las directrices politicas segun sea necesario.

La asistencia neonatal se organiza en diferentes niveles
en funcion del estado general de salud del paciente y la
presencia de factores de riesgo®.

* Nivel 1: asistencia neonatal prestada por
comadronas y médicos de atencién primaria.

« Nivel 2: asistencia neonatal prestada por tocélogos
(en 98 hospitales) y pediatras (en 67 hospitales).

* Nivel 3: servicios neonatales especializados,
prestados en centros perinatales, con unidades de
asistencia obstétrica especializada y unidades de
cuidados intensivos neonatales. En la actualidad,
hay 10 hospitales con unidades de cuidados
intensivos neonatales, en las que también puede
prestarse asistencia de nivel 2.

En los Paises Bajos se reembolsan la asistencia neonatal
y los tratamientos especializados, como el tratamiento
preventivo de los nifios con alto riesgo de sufrir
enfermedades crénicas graves relacionadas con el VRS.

Normas y directrices:

En los Paises Bajos, las asociaciones de profesionales
sanitarios formulan directrices clinicas®’. La Asociacién
Holandesa de Obstetricia y Ginecologia ha publicado
directrices sobre la asistencia y el tratamiento perinatal® y
sobre los niveles minimos de calidad de la asistencia
ginecolégica®. La Real Organizacién de Comadronas
tiene su propio cédigo de conducta y directrices acerca
del tratamiento y la asistencia. Estas directrices se revisan
normalmente cada cinco afios. La Asociacion Pediétrica
de los Paises Bajos también ha publicado directrices que
incluyen disposiciones acerca de la asistencia neonatal“.
Se espera la publicacién de directrices relativas a las
intervenciones en caso de lactantes extremadamente
prematuros en 2010, siguiendo la iniciativa del Ministerio
de Sanidad.

Participacion y educacion de los padres:

En general, se anima a los padres a que participen en la
asistencia de sus hijos. Los hospitales estan
introduciendo cada vez mas ciertas précticas de
asistencia del desarrollo. No obstante, la calidad y el
acceso a la atencion centrada en la familia varfan
ampliamente entre los distintos hospitales del pais.
Aunque el método canguro es una practica general en las
unidades de neonatologia, la asistencia individualizada
del desarrollo (NIDCAP) sélo se practica en dos centros.
La Vereniging van Ouders van Couveusekinderen
(Asociacion Holandesa de Padres de Recién Nacidos)
esta desarrollando actualmente una marca de calidad
para los servicios de asistencia neonatal, en la que se
incluyen précticas de asistencia individualizada, atencion
centrada en la familia y participacion de los padres*. Esto
se lleva a cabo en colaboracién con el Stichting Kind en
Ziekenhuis, que ya habia desarrollado una marca de
calidad para la asistencia pediatrica.

Los padres reciben informacién general sobre las posibles
complicaciones que pueden aparecer tan sélo durante los
primeros afios de vida del recién nacido. En funcion de los
problemas de salud concretos del nifio, se facilita mas
informacién a los padres acerca de posibles problemas a
largo plazo. Los padres creen, sin embargo, que hay una
gran necesidad de mejorar la informacion y educacion
sobre la manera de detectar posibles trastornos y
necesidades especiales y el modo de buscar asistencia
poshospitalaria adecuada.

Las opiniones relativas a la calidad del apoyo emocional
que se ofrece a los padres varian entre las diferentes
partes interesadas. Aunque los profesionales neonatales
consideran que los psicélogos y asistentes sociales
médicos prestan un apoyo apropiado, a los padres les
gustaria contar con un mejor acceso a servicios de apoyo
estructurados durante y después de la estancia
hospitalaria. Actualmente, las asociaciones de padres
desempefian una funcién importante en la prestacion de
apoyo emocional, ya que facilitan el contacto con otros
padres y la educacion de los padres.

Vacunacion:

La vacunacion no es obligatoria en los Paises Bajos. Sin
embargo, los médicos la recomiendan encarecidamente, y
los padres cumplen el calendario. La vacunacion de los
lactantes prematuros sigue el calendario vacunal habitual
y es gratuita.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

Los hospitales son responsables de prestar asistencia de
seguimiento hasta el segundo afio de vida. También se
realizan reconocimientos médicos periddicos en los
centros locales de puericultura. Después, el pediatra local

presta asistencia de seguimiento segln proceda. Los
padres lamentan que en estos centros exista una falta
general de experiencia y conocimientos profesionales
sobre cuestiones relacionadas con la prematuridad, por lo
que consideran que el seguimiento tiene un valor limitado.
El grupo de trabajo multidisciplinar sobre la asistencia de
seguimiento neonatal de la Asociacion de Pediatria ha
publicado recomendaciones para los profesionales
sanitarios acerca de los reconocimientos médicos a lo 6,
12y 24 meses y a los 5 y 8 afios de edad*2. Se calculd
que los costes de esta asistencia de seguimiento son
equivalentes a los costes en que incurre un nifio en una
unidad de cuidados intensivos neonatales durante un dia.
Por este motivo, normalmente se considera que se
requiere mas apoyo econdmico para garantizar la
asistencia de seguimiento adecuada tal como se propone
en esta guia.

Los expertos neonatales coinciden en que la ampliacion
de la asistencia de seguimiento hospitalaria a los 2 afios
contribuiria a mejorar la salud del recién nacido a méas
largo plazo y a ahorrar costes al sistema sanitario. Los
padres han reclamado una asistencia de seguimiento
estructurada a mas largo plazo, lo que comprende una
mayor formacion de los padres y un apoyo econdmico
suficiente. Un grupo de trabajo especifico con
participacién de todas las partes interesadas, incluidos
representantes  de los padres, estd formulando
actualmente recomendaciones sobre la estructura, la
organizacion y los objetivos de la asistencia de
seguimiento a largo plazo.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

No hay medidas de apoyo implantadas especificas para
los nifios prematuros y sus familias. En caso de
necesidades especiales de aprendizaje en el colegio, los
nifios prematuros siguen el programa de apoyo general
establecido para los recién nacidos con discapacidades.

La baja por maternidad actual permite la estancia
domiciliaria durante un maximo de 6 semanas antes del
parto y al menos 10 semanas después del mismo
(16 semanas en total). En los ltimos afios se ha debatido
la ampliacion de la baja por maternidad para las madres
con nifios prematuros en los Paises Bajos. Los padres
han solicitado al Ministerio de Asuntos Sociales que
amplie dicha baja en un méximo de 10 semanas después
del alta hospitalaria en el caso de nifios prematuros.
Todavia se desconoce si el gobierno nacional seguira
adelante con esta reforma y los padres albergan la
esperanza de que se produzcan avances a escala de la
UE para lograr esta ampliacion.
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PERSPECTIVAS

A finales de 2009, se esperaba que el Comité de
proyectos relacionados con el embarazo y el parto,
compuesto por organizaciones profesionales relacionadas
con la asistencia obstétrica y perinatal, emitiera
recomendaciones al Ministerio de Sanidad sobre el modo
de mejorar los servicios neonatales, haciendo hincapié en
reducir la tasa de mortalidad neonatal nacional y en
mejorar la calidad y la organizacién de la asistencia

motivara una revisién de la politica neonatal actual en los
Paises Bajos en 2010.

Las cuatro principales organizaciones de profesionales
sanitarios estan desarrollando un nuevo Registro perinatal
con el fin de definir unas normas y una metodologia de
recopilacion de datos conformes a las practicas
internacionales. Esta reforma permitiria el intercambio y la
comparacién de informacién sanitaria entre distintos
paises®3,

' Aoyl Organisation of Midwives in the Netherlands, hitp:/www knov.nifhome’

? Dhtch Association of Obstetrics and Gynaacology, hijg:dwww.mvog il
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Retrato del pais

POLONIA

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio

414.000 partos con recién nacido vivo en 2008

Partos prematuros/afio

Aproximadamente 24.000 al afio (6,77% en el afio 2008)

Coste estimado de los partos prematuros

8.000-30.000 euros por recién nacido

Politicas fundamentales

Plan nacional

No. Programa nacional de salud para 2007-2015

Directrices

Se espera que el Ministerio de Sanidad publique unas normas
actualizadas sobre la asistencia obstétrica, puerperal, posnatal y neonatal

Acciones previstas

Aplicacion del Programa Nacional de Salud para 2007-2015 En breve se
publicardn unas normas comunes actualizadas sobre la asistencia

perinatal

El Departamento Maternoinfantil del Ministerio de Sanidad, de reciente creacion, es el principal
6rgano responsable de la asistencia sanitaria neonatal en Polonia. Sin embargo, la politica sanitaria
neonatal de este pais est4 determinada principalmente por el Asesor Nacional en Neonatologia, que
colabora estrechamente con el Ministerio en una funcién de asesoramiento y supervision. Este
asesor también colabora estrechamente con el Instituto Maternoinfantil (Instytut Matki i Dziecka)?, la
Sociedad Polaca de Medicina Perinatal (Polskie Towarzystwo Medycyny Perinatalnej)? y la Sociedad
Polaca de Neonatologia (Polskie Towarzystwo Neonatologiczne)3.

DATOS DE PREVALENCIA'Y COSTE

Esto puede desglosarse de la manera siguiente:

En Polonia, la principal fuente de datos estadisticos es la
Oficina  Central de Estadistica (Gllowny Urzad
Statystyczny - GUS). Sin embargo, los departamentos de
salud regionales recaban datos especificos sobre los
lactantes prematuros, que son recopilados por el Instituto
Maternoinfantil®, donde el Asesor Nacional en
Neonatologia dirige el Centro de Neonatologia y Cuidados
Intensivos Neonatales.

Recién nacidos vivos:

Aunque el nimero de recién nacidos vivos en Polonia
descendié a la mitad entre 1984 y 2003, se ha observado
un incremento gradual desde 2005, alcanzando
389.713 nacidos vivos en 20076, Segln los datos
preliminares de 2008, hubo 414.000 recién nacidos vivos
en Polonia’.

Partos prematuros:

Se calcula que, en Polonia, nacen prematuramente unos
24.000 nifios cada afio, lo que supone el 6%-7% del
numero total de recién nacidos vivos®. Aunque a finales
del decenio de 1990 se produjo una reduccion
significativa de la tasa de partos prematuros (desde mas
del 11% al 7%), en los dos Ultimos afios esta tasa se ha
mantenido bastante estable. Se calcula que la tasa de
partos prematuros en 2008 fue del 6,77%°.
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Semanas de gestacion Prevalencia
32-36 semanas 577 %
28-31 semanas 0,6 %

25 semanas 0 menos 0,4 %10

Mortalidad neonatal:

Segln los datos de 2009, la tasa de mortalidad perinatal
actual es del 0,76% y la de mortalidad neonatal, del
0,49%, lo que indica una ligera disminucién con respecto
a los afios precedentes!!. La tasa relativamente elevada
de mortalidad neonatal en Polonia podria explicarse por el
hecho de que en este pais se estan haciendo intentos
serios de salvar a los nifios prematuros mas pequefios, es
decir, con un peso corporal de 500 g (aproximadamente
22-23 semanas de gestacion). Sin embargo, la tasa de
supervivencia es tan sélo del 2%'2. Ademas, la tradicion
polaca y la ley restrictiva sobre el aborto motivan que el
uso del aborto sea muy limitado, lo que depara una tasa
elevada de prematuros nacidos con enfermedades
congeénitas graves Yy, por consiguiente, susceptibles de
mortalidad neonatal®.

Los principales motivos de mortalidad neonatal en Polonia
son los partos prematuros y, en relacion con ello, el bajo
peso al nacer de los recién nacidos'*. Como subray¢ el
Asesor Nacional en Neonatologia, existe una relacién

muy estrecha entre los partos prematuros y la mortalidad
neonatal - “El 80% de todos los recién nacidos que
fallecen antes de los 28 dias son prematuros”. La baja
tasa de abortos en Polonia, debido a la legislacion
restrictiva y a las tradiciones culturales, se considera una
de las causas que dan lugar a unas tasas elevadas de
lactantes  prematuros nacidos con enfermedades
congénitas graves y, por consiguiente, mas susceptibles
de morir'S,

Costes:

No hay datos publicados sobre el coste estimado de los
partos prematuros en Polonia. Segin un miembro de la
Sociedad Polaca de Neonatologia, varios meses de
tratamiento hospitalario de un nifio prematuro de
‘excepcionalmente bajo peso al nacer (500-999 g)
cuestan entre 70.000 y 120.000 zloty polacos
(18.000-30.000 euros) y, en el caso de un prematuro
nacido con un peso de 1.000-2.499 g, entre 30.000 y
70.000 zloty polacos (8.000-18.000 euros)*6.

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

Desde 1989, el sistema sanitario polaco ha sido objeto de
varias reformas notables, considerando que la
introduccion del Fondo de Salud Nacional (2003) fue una
mejora importante. Sin embargo, con el sistema sometido
a una reforma constante y con un presupuesto sanitario
limitado, gran parte de la critca se centra en el
funcionamiento del sistema actual (largas listas de
espera, carencias de equipamiento, ausencia de
reembolso de algunos tratamientos esenciales). En el
lado profesional, los salarios bajos y el acceso insuficiente
a la tecnologia moderna se consideran los principales
motivos de la notable emigracion de médicos y
enfermeros polacos a otros Estados miembros de la UE.

En el momento de la redaccién, ain se mantenia el
debate sobre el presupuesto nacional para 2010. Sin
embargo, segun el borrador recientemente aprobado, se
dedicaran 6.500 de los 297.000 millones de zloty polacos
(aproximadamente el 0,5% del presupuesto total) a la
asistencia sanitarial’. Actualmente no hay informacion
disponible sobre el porcentaje de este presupuesto
dedicado a la asistencia maternoinfantil.

El Ministerio de Sanidad y su Departamento
Maternoinfantil (creado nuevamente en junio de 2009) se
encargan de la asistencia prenatal, de materidad y
posnatal. El Ministerio de Sanidad trabaja en estrecha
colaboracion con el Asesor Nacional en Neonatologia
(nombrado por el Ministerio de Sanidad tras su
aprobacion por la Sociedad Polaca de Neonatologia), que
tiene responsabilidades de asesoramiento y supervision.
Este puesto ha sido ocupado por el mismo profesional
sanitario durante los 7 Ultimos afios.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

A principios de los afios noventa, el Ministerio de Sanidad
pidi6 a un equipo de profesionales sanitarios que
elaborara un “Programa de mejora de la asistencia
perinatal en Polonia” (Program poprawy  opieki
perinatalnej w Polsce) con el objetivo principal de reducir
la morbimortalidad perinatal. El objetivo preciso de este
programa, aplicado en 1994, consistia en introducir un
sistema de asistencia perinatal en tres niveles en Polonia.
Se coincide en general en que la creacién de este nuevo
sistema supuso un paso adelante crucial para mejorar la
asistencia de los lactantes prematuros en Polonia, a pesar
de la necesidad reconocida de mejoras en el
funcionamiento del sistema.

La opinién general es que, en el decenio de 1990, la
asistencia neonatal iba en la direccién correcta, pero
ahora se ha invertido la tendencia: el Defensor del pueblo
polaco afirmé que “el siglo XXI empezé con varias
decisiones politicas muy negativas en relacién con la
asistencia materna y neonatal™s, haciendo referencia, por
ejemplo, a las decisiones de suspender el reembolso de
las clases de preparacion al parto y de reducir el periodo
gratuito en el hospital para las madres lactantes?®.

El Programa de Salud Nacional actual para 2007-2015%,
como su predecesor en 1996-2005%, identifica la
asistencia sanitaria dirigida a las mujeres, los recién
nacidos y los nifios como una de las prioridades para el
Ministerio de Sanidad. A finales de 2015, el Programa
pretende, entre otras cosas, reducir la tasa de partos
prematuros al 55% y la tasa de mortalidad neonatal
prematura a 3,0 por cada 1.000 nacidos.

Se pretende alcanzar estos objetivos:

*  mejorando el sistema de asistencia perinatal en tres
niveles

« mejorando la asistencia prenatal de las mujeres
embarazadas

*  mejorando los programas de prevencién y los
calendarios de deteccion sistematica y vacunacion

« introduciendo la promocién de la salud antes de la
concepcion para mejorar la calidad de la asistencia
perinatal

*  mejorando la asistencia de las mujeres y los nifios
con un bajo nivel socioeconémico e introduciendo
estudios epidemiolégicos maternoinfantiles
modernos

*  creando un sistema de control sostenible de todas
las actividades emprendidas en relacion con la salud
maternoinfanti22.
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La politica sanitaria neonatal en Polonia esta determinada
principalmente por el Asesor Nacional en Neonatologia,
que colabora estrechamente con el Instituto
Maternoinfantil (Instytut Matki i Dziecka)?, la Sociedad
Polaca de Medicina Perinatal (Polskie Towarzystwo
Medycyny Perinatalnej)* y la Sociedad Polaca de
Neonatologia (Polskie Towarzystwo Neonatologiczne)®.
La organizacion de padres Fundacja Wezedsniak Rodzice
- Rodzicom (‘Fundacién de recién nacidos: los padres
para los padres’) se centra principalmente en el apoyo
diario de los padres mediante, entre otras cosas, la
creacion de redes locales de padres con hijos prematuros
(programa ‘Mentor’), grupos de apoyo local, foros de
Internet para padres y una tienda en Internet con articulos
para nifios prematuros. Ademas, desde 1993, la Wielka
Orkiestra Awiatecznej Pomocy (Gran orquesta benéfica
de Navidad), una de las organizaciones de beneficencia
més grandes de Polonia, ha recaudado con éxito dinero
para los recién nacidos con anomalias congénitas y los
lactantes prematuros®.

“Aun cuando la neonatologia se considera
una prioridad en Polonia, en realidad, no
significa demasiado para los
profesionales”.

Prof. dr hab. Med. Maria Katarzyna Kornacka, Asesor local
en neonatologfa, miembro de la Sociedad Polaca de
Neonatologia

La investigacion indica que, aunque la salud de los recién
nacidos y lactantes ha ocupado un lugar prioritario en el
programa politico de Polonia durante mas de un decenio,
debido a las restricciones constantes en el presupuesto
sanitario, algunos compromisos siguen siendo puramente
tedricos. Esta también es la percepcion de las partes
interesadas que representan a padres de nifios
prematuros y a profesionales médicos. Los principales
motivos de preocupacién son:

e nUmero insuficiente y acceso restringido a los
centros perinatales sumamente especializados de
tercer nivel (tan sélo 39 de las 421 salas neonatales
registradas en Polonia), deficiencias de
equipamiento en las salas neonatales, como
incubadoras, bombas de infusion o monitores
cardiacos, y en los centros perinatales, relacionadas
primordialmente con respiradores y monitores

o escasez de personal, principalmente de
neonatélogos y enfermeros bien cualificados

*  apoyo psicolégico insuficiente a los padres de nifios
prematuros.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

El Programa de Salud Nacional actual reconoce que la
asistencia antes de la concepcion, la deteccion
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sistematica y la derivacion inmediata a asistencia
especializada son importantes para prevenir o reducir los
riesgos de partos prematuros. Dado que el
funcionamiento actual del sistema de asistencia perinatal
en tres niveles todavia no es satisfactorio, su mejora es
una de las principales prioridades del programa.

En general, la asistencia prenatal comienza
inmediatamente después de confirmar el embarazo. Sin
embargo, los datos actuales indican que, segdn la region,
tan sélo el 40%-60% de todas las mujeres acuden a un
médico durante el primer trimestre, lo que dificulta en gran
medida el seguimiento del embarazo y la prevencién?’.
Con la esperanza de movilizar a las mujeres para que
concierten citas en una etapa mas precoz, una nueva ley
aprobada en septiembre de 2009 condiciona el pago del
parto (el denominado ‘becikowe’) a la supervision de un
médico desde, como minimo, la semana 10 de
gestacion?,

A las madres que se identifican como de riesgo, en
funcién de las complicaciones, se las remite al segundo o
tercer nivel del sistema de asistencia perinatal, donde son
objeto de una supervision especializada. Las partes
interesadas en la neonatologia subrayan, no obstante, la
necesidad de aumentar el nimero de centros perinatales
de alta especializacion en Polonia.

Actualmente no se dispone de directrices, formacion
estructurada ni programas de apoyo para las familias con
riesgo de parto prematuro. EI médico general, ginecdlogo
o enfermero responsable puede ofrecer educacion y
apoyo.

En todos los recién nacidos se realiza un estudio de
fenilcetonuria, hipotiroidismo y fibrosis quistica?®. En
algunas regiones de Polonia hay en curso un programa
piloto de deteccion sistematica de malformaciones
metabodlicas raras¥.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Polonia cuenta con un sistema de asistencia perinatal que
estd organizado de conformidad con los tres niveles
siguientes:

« Nivel 1 de asistencia hospitalaria: para
fetos/recién nacidos y mujeres con embarazos
normales y recién nacidos sanos (sin
enfermedades); en total hay 286 hospitales en
Polonia.

*  Nivel 2 de asistencia hospitalaria: para
fetos/recién nacidos y mujeres con afecciones
limitadas (intermedias) del embarazo; en total hay
96 hospitales en Polonia.

«  Nivel 3 de asistencia hospitalaria: centros
perinatales muy especializados para las afecciones
mas graves, incluidos los partos prematuros; en total
hay 39 en Polonia3..

En general, después del parto se envia a los lactantes
prematuros a una unidad de cuidados intensivos
neonatales y, posteriormente, a una sala de neonatologia.
Las unidades de cuidados intensivos neonatales (UCIN)
estan asociadas principalmente al tercer y, en ocasiones,
al segundo nivel de asistencia perinatal hospitalaria. Esto
significa que, en la practica, han de trasladarse varios
lactantes prematuros a estas unidades después del parto.

“Aun cuando el sistema de asistencia
perinatal en tres niveles se puso en préctica
oficialmente, no hay un organismo
supervisor que controle y coordine su
funcionamiento”.

Prof. dr hab. Med. Ewa Helwich, Asesor Nacional en
Neonatologia

Los profesionales médicos polacos reconocen la
importancia de una asistencia individualizada y fomentan
practicas tales como el método canguro. Las
organizaciones de padres sefialan, no obstante, que esta
practica no se aplica fintegramente en todos los hospitales
de Polonia, debido, en particular, a la escasez de
personal especializado.

Dado que en Polonia esta disminuyendo el nimero de
neonatélogos, el gobierno polaco esta intentando animar
actualmente a los médicos jovenes a que se especialicen
en neonatologia mediante la creaciéon de un mayor
nimero de puestos de neonatologia con derecho a
alojamiento y el ofrecimiento de una asignacién mensual
algo mayor (abonada directamente por el Ministerio de
Sanidad y no por el hospital en el que se trabaja).

En lo que respecta al equipamiento del hospital, mientras
que todas las partes reconocen que el equipamiento
disponible en la actualidad tiene una gran calidad
tecnolégica, también reconocen deficiencias y la
necesidad de reparaciones constantes. El Asesor
Nacional en Neonatologia se encuentra actualmente en
negociaciones con el Ministerio de Sanidad en relacion
con la aplicacion de un programa de 5 afios para la
modernizacion del equipamiento de las UCIN.

Normas y directrices:

El Fondo de Salud Nacional se encarga de definir unos
niveles minimos para la organizacion de las unidades de
neonatologia (en cuanto a equipamiento y personal
empleado). En 1999 se publicaron las “Recomendaciones
en el campo de la medicina perinatal’
(Rekomendacjepostpowaf w medycynie perinatalnej) del
mismo equipo médico que trabajé en el “Programa de

mejora de la asistencia perinatal en Polonia”, que se
considera una buena fuente de informacién para los
médicos. Los centros perinatales especializados (tercer
nivel) utilizan sus propias recomendaciones internas
detalladas.

En octubre de 2007, el Ministerio de Sanidad nombré un
equipo especial de expertos que, en la actualidad, esta
trabajando para definir unas normas comunes en relacién
con la asistencia perinatal (Zespoijdo opracowania
standardéw opieki perinatalnej)’2. Este equipo ha
elaborado cuatro normas distintas que abordan la
asistencia obstétrica, puerperal, posnatal y neonatal que
ahora estéan siendo objeto de una consulta publica. Una
vez finalizadas, se publicaran estas normas.

Participacion y educacion de los padres:

El grado de participacion de los padres varia a lo largo del
pais porque depende de cada unidad hospitalaria o
profesional. Sin embargo, parece mejor organizada en los
centros perinatales especializados que en las salas
neonatales convencionales. La percepcion general entre
los padres es que no reciben suficiente informacién sobre
las posibles complicaciones a largo plazo que podrian
surgir durante los primeros afios de vida de un nifio
prematuro®, A fin de responder a esta necesidad, la
organizacién de padres ‘Fundacja Wczesniak Rodzice -
Rodzicom' (‘Fundacién de recién nacidos: los padres para
los padres’) tradujo al polaco la guia norteamericana
“Prematuros. Guia esencial para los padres de nifios
prematuros”, que proporciona informacion sobre la
asistencia de los nifios prematuros hasta el sexto afio de
vida%. La Sociedad Polaca de Neonatologia ha lanzado
recientemente una campafia educativa®. En el marco de
esta campafia, la Sociedad pretende publicar una guia
especial para los padres de nifios prematuros, asi como
organizar la formacién de enfermeros y médicos.

El apoyo psicolégico que se presta a los padres parece
ser uno de los puntos mas débiles del sistema actual de
asistencia neonatal. Aunque algunos  hospitales
(principalmente los centros especializados de tercer nivel)
cuentan con personal especializado (por ejemplo,
psicélogos), en otros se remite a los padres a programas
de apoyo, como el programa de apoyo social general
dirigido a familias vulnerables en general. La organizacion
de padres ‘Fundacja Wczesniak Rodzice - Rodzicom’
(‘Fundacién de recién nacidos: los padres para los
padres’) organiza grupos de apoyo emocional a
escala local.

Vacunacion:

Cabe esperar que todos los lactantes prematuros de
Polonia sigan el calendario vacunal habitual, que es
reembolsado por el Fondo Piblico Nacional. Los padres
corren con el coste de las vacunas no obligatorias.
Aunque en el caso de un nifio prematuro no se efectia un
ajuste automatico del calendario de vacunacion, en la
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practica, los neonatélogos pueden optar por tomar esta
decision de manera independiente.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

La asistencia poshospitalaria y a largo plazo de los
lactantes prematuros forma parte integral del sistema de
asistencia perinatal en tres niveles. En general, todos los
centros neonatales especializados (tercer nivel de
asistencia  perinatal) disponen de departamentos
especializados de asistencia poshospitalaria y a largo
plazo que controlan el desarrollo del nifio prematuro hasta
los 24 meses. Por diversos motivos mencionados
anteriormente, el acceso a estos centros perinatales
especializados sigue siendo limitado. En algunos casos,
un neonatélogo local (aunque hay pocos disponibles),
pediatta o médico de familia presta la asistencia
poshospitalaria y a largo plazo.

En 1998 el Instituto Maternoinfantil introdujo una
exploracion exhaustiva de todos los nifios nacidos antes
de la semana 33 de gestacion. En 2008 se lanzé un
programa de control (Polska Sie¢ Neonatologiczna (‘Red
Polaca Neonatal')) de las infecciones que se producen en
las unidades de cuidados intensivos neonatales®. Por
desgracia, debido a las dificultades econdmicas,
recientemente se han reducido estas actividades.

Representantes de la organizacion de padres ‘Fundacja
Wezesniak Rodzice - Rodzicom’ (‘Fundacién de recién
nacidos: los padres para los padres’) indicaron que la
creacion final de un centro para prematuros podria ser
una solucién para controlar mejorar el desarrollo de los
lactantes prematuros®’. Esta misma organizacion también
puso de relieve el acceso insuficiente de los lactantes
prematuros a centros de rehabilitacién, con referencia
concreta a la falta de transparencia y la heterogeneidad
de los criterios de seleccion.

“Con demasiada frecuencia, los padres se
quedan solos”.

Organizacion de padres Fundacja
Weczesniak Rodzice - Rodzicom

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

Actualmente no existe ningln apoyo social 0 econémico
especial para los padres con nifios prematuros. Como en

55 | INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010

el caso de los partos de nifios normales, los padres de un
nifio prematuro tienen derecho a recibir un pago Unico al
nacer de aproximadamente 250 euros. La falta de ayuda
econémica a las familias durante la estancia en el
hospital, especialmente en el caso de los traslados a larga
distancia, se considera el principal inconveniente del
sistema actual. Las organizaciones de padres también
han planteado cuestiones relativas al acceso a productos
especiales dirigidos a los nifios prematuros (ropa mas
pequefia, pafiales, etc.).

Actualmente no existen disposiciones especificas en
relacion con la baja por maternidad o el permiso por
paternidad, ni otras medidas de apoyo en el lugar de
trabajo, para los trabajadores con nifios prematuros.

Muchos padres reclaman con frecuencia mejoras en este
campo, en particular, la asignacion de recursos
suficientes para garantizar un acceso equitativo a las
medidas de apoyo.

PERSPECTIVAS

Existe el consenso general de que los estandares
relativos a la neonatologia polaca se fijan a un nivel muy
elevado. Por desgracia, las deficiencias del sistema
sanitario actual, debido sobre todo a la falta de recursos
econdmicos suficientes dedicados a la asistencia
neonatal, no permiten que el sistema funcione
correctamente. Los principales aspectos que se deben
mejorar son la potenciacion y modernizacion del sistema
perinatal en tres niveles, asi como la disponibilidad de
atencion centrada en la familia a través de apoyo
econémico y educativo adicional para los padres, durante
y después de la estancia hospitalaria.

Tras consultas publicas, se espera que el Ministerio de
Sanidad publique en breve las normas actualizadas sobre
la asistencia obstétrica, puerperal, posnatal y neonatal®.

Como sucede con la mayoria de las prestaciones de
asistencia especializada en Polonia, parece que tan sélo
unos cambios sistematicos importantes del sistema
sanitario polaco (por ejemplo, mediante la introduccion de
una aportacion simbdlica de los pacientes a los costes de
la asistencia sanitaria) tienen probabilidades de mejorar la
financiacion de la asistencia sanitaria, incluida la
asistencia perinatal y neonatal.
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Retrato del pais

PORTUGAL

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio

102.567 en 2007

Partos prematuros/afio

9.296 de los partos con recién nacido vivo en 2007 (9,06%)

Coste estimado de los partos prematuros

No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional

Si - Programa nacional de salud maternoinfantil

Directrices

Ministerio de Sanidad, Sociedad Portuguesa de Neonatologia

Acciones previstas

°Ninguna

En Portugal, el Sistema Nacional de Salud proporciona cobertura sanitaria universal; los ciudadanos
pueden acceder a una cobertura de seguro adicional a través de subsistemas de salud publicos,
subsistemas de salud privados y seguros médicos voluntarios privados (SMV). El sistema sanitario
portugués se financia a través de fondos publicos y privadost. El Servico Nacional de Sadde (SNS -
Servicio Nacional de Salud) se financia de forma predominante por los impuestos generales. Los
subsistemas de salud?, que se solapan con el SNS, se financian fundamentalmente mediante
aportaciones de los empleados y las empresas (incluidas las contribuciones al estado de la

empresa).

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE
Recién nacidos vivos:

En 2007, el Instituto Nacional de Estatistica (INE) registr6
un nimero total de recién nacidos vivos en Portugal de
102.567. Esto representa un descenso constante desde
los 120.071 calculados en el afio 2000°.

Partos prematuros:

En 2007 se produjeron unos 9.296 partos prematuros en
Portugal. Esto representa un aumento de la tasa de
partos prematuros del 5,9% en 2000 al 9,06% en 20074,
Los partos prematuros se desglosan del modo siguiente:

Semanas de gestacion Prevalencia
32-36 semanas 8.160

28-31 semanas 866

27 semanas 0 menos 270

Los expertos consideran que los factores de riesgo méas
frecuentes de parto prematuro en Portugal son los partos
multiples, que a menudo estan relacionados con la
reproduccion asistida y los tratamientos de fecundacion,
el estrés y el modo de vida moderno que suelen
traducirse en embarazos tardios, partos prematuros
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previos, infecciones ginecoldgicas, hipertension arterial,
diabetes, existencia de determinadas enfermedades
cronicas y anomalfas fetales. La etnia o raza también se
considera un factor de riesgo, ya que los expertos
observan una mayor incidencia de prematuridad entre las
mujeres embarazadas de origen africano®.

Mortalidad neonatal:

Los datos recopilados por el Ministerio de Sanidad
revelan que las tasas de mortalidad entre los recién
nacidos, tanto a término como prematuros, han
disminuido ligeramente en los Gltimos afios, desde el
0,28% en 2001 hasta el 0,21% en 2008%. Segin
profesionales del registro nacional de prematuros graves’,
la tasa de supervivencia de los lactantes prematuros
nacidos antes de las 32 semanas es aproximadamente
del 90%.

En su informe, “Situacion actual del Plan nacional de
salud: nacimiento y salud, la Direccion General de
Sanidad (GDH) también indica una mejora mantenida de
los indicadores de salud reproductiva.

Costes:

En la actualidad, no hay datos disponibles sobre los
costes de los partos prematuros en Portugal.

“Aunque Portugal estd muy bien situado en
cuanto a indicadores de salud
maternoinfantil, existe la necesidad
evidente no sélo de analizar los motivos de
una mayor tasa de partos prematuros, sino
también de comprobar si las politicas
neonatales estan aplicandose igual de bien
en todo el pais”.

Prof. Dra. Maria do Céu Machado, Alta Comissaria a Satde
(Alta Comisionada para la Salud)

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

El Plano Nacional de Salde portugués para 2004-2010
(PNS)? proporciona una “hoja de ruta” en relacion con las
medidas politicas de salud publica, que habitualmente se
transforman en programas especificos.

En la actualidad, las principales prioridades sanitarias de
la administracién son las enfermedades cardiovasculares,
el cancer, la salud mental, el envejecimiento saludable, la
infeccion por el VIH/SIDA y la promocion de la salud. El
Alto Comisionado para la Salud se encarga de la
ejecucion de los programas especificos y de cumplir los
objetivos y metas establecidos para cada una de estas
areas de salud.

La salud maternoinfantil ha figurado entre las prioridades
del programa de politica sanitaria portugués durante los
(ltimos decenios, tras la adopcion del Programa nacional
de salud maternoinfantil en 1991.

El gasto sanitario total en Portugal ha aumentado desde
el 3% al 10% del PIB del pais entre 1970 y 2004, lo que
sittia el gasto actual por encima de la media de la UE
(9%).

POLITICA SANITARIA NEONATAL

Durante los dltimos 15 afios han mejorado
considerablemente los indicadores portugueses de salud
maternoinfantil. Ademas del progreso socioeconémico
global, este cambio también se considera consecuencia
directa de la puesta en marcha y ejecucion del Programa
Nacional de Satde Materno Infantil (PNSMI).

La primera Comissdo Nacional de Salde Materno Infantil
(CNSMI), creada en 1989, tenia como objetivo garantizar
un acceso equitativo a los programas de vigilancia
destinados a mujeres embarazadas, recién nacidos, nifios
y adolescentes en todo el paisi®. Se encargé de

desarrollar el Programa nacional especifico, que hacia
hincapié en la necesidad de centralizar la asistencia
neonatal, mejorar la formacion cualificada del personal
sanitario y distribuir racionalmente los equipamientos
especializados como medio para garantizar una
asistencia de gran calidad y segura durante y después del
parto. Como resultado, se ha reducido el nimero de
unidades neonatales de manera progresiva y se han
clasificado los hospitales en funcién de la asistencia
neonatal especializada que pueden prestar. Los Hospitais
de Apoio Perinatal (HAP) prestan asistencia neonatal
especializada, mientras que los Hospitais de Apoio
Perinatal Diferenciados (HAPD) proporcionan cuidados
intensivos neonatales.

En 2006, la renombrada Comision de Salud
Maternoneonatal  (CMNH)™  describi6  varios  retos
importantes y mejoras necesarias en Portugal, a saber,
una mejor coordinacién de la red, incluida una mayor
centralizacién de la asistencia y un aumento del personal
cualificado en los servicios neonatales. En el momento de
redactar este informe no habia planes especificos para
abordar estos problemas ni para seguir las
recomendaciones de la Comision. Sin embargo, el Alto
Comissariado da Satde (ACS - Alto Comisionado para la
Salud)2 ha definido una tasa objetivo de partos
prematuros del 4,9% para 201013,

“La politica neonatal en Portugal ha sido
una prioridad permanente. El Programa
nacional de salud maternoinfantil, creado en
1991, permiti6 que Portugal mejorara sus
indicadores neonatales. Ha sido una politica
eficiente con éxitos demostrados”.

Dr. José Carlos Peixoto, Coordinador nacional del Registo
Nacional do Grande Prematuro

En octubre de 2009, el Ministerio de Sanidad publicé una
decision administrativa vinculante (Despacho) que unifica
las intervenciones en el campo de la salud materna y
neonatal, infantil y adolescente, con creacion de la
Comisséo Nacional da Salde Materna, da Crianga, e do
Adolescente (CNSMCA)*. La Comision recién creada se
encarga, entre otros aspectos, de desarrollar y seguir
aspectos técnicos y organizativos, proponer y elaborar
programas de control de calidad y actualizar los datos
estadisticos acerca de la mortalidad materna y perinatal®®.
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PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

En el marco de la revision del Plan nacional de salud, la
Direccdo Gerald a Salde!® del Ministerio de Sanidad
portugués publicé un informe sobre la “Situacién actual
del Plan nacional de salud 2004-2010: nacimiento y
salud™’, Este estudio reveld que casi todas las mujeres
reciben asistencia peri/prenatal en Portugal. Aunque més
del 98% de las mujeres se someten a al menos un
reconocimiento médico durante el embarazo, méas del
80% de las mujeres inician el seguimiento médico antes
de la semana 16 de gestacion. En el informe se calculaba
que més del 80% de las madres embarazadas siguen
unos programas adecuados de vigilancia y deteccion
sistemédtica durante el embarazo. Los expertos y
funcionarios pulblicos consideran que los factores
socioeconémicos son importantes en el acceso de las
mujeres a los programas de prevencién y deteccion
sistemética.

El Ministerio de Sanidad ha publicado recomendaciones
para pacientes y mujeres embarazadas con respecto a la
prevencion de los riesgos para la salud y el seguimiento
de la asistencia adecuada durante el embarazo'®. La
Sociedade Portuguesa de Neonatologia (SPN)!® también
ha publicado recomendaciones para los padres acerca del
proceso de parto prematuro, los factores de riesgo y las
medidas de prevencion del parto prematuro®.

No existen normas ni directrices dirigidas a los
profesionales neonatales con respecto a la prevencion del
parto prematuro y la deteccién sistemética. Los
funcionarios ministeriales opinan que no hay un consenso
acerca de las enfermedades o riesgos que deberian ser
objeto de programas de deteccion sistemética durante el
periodo prenatal. La Sociedad de Neonatologia ha
sefialado la necesidad de una deteccion mas precoz de
los riesgos de parto prematuro y de un mayor hincapié en
la deteccion de la competencia cervicouterina, las
infecciones y el estado hormonal de la madre. También
subraya la necesidad de que los nifios prematuros y sus
familias reciban tratamiento y asistencia en servicios
neonatales especializados con el personal cualificado y el
equipamiento necesarios.

No hay medidas de educacién y apoyo existentes ni
previstas para las familias con riesgo de parto prematuro.
Los padres, sin embargo, resaltan que existe la necesidad
de una mejor informacién acerca de las consecuencias
del parto prematuro y de las posibles complicaciones
sanitarias y necesidades especiales del nifio.
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TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

En Portugal hay 40 unidades de neonatologia, 19 de las
cuales prestan apoyo perinatal diferenciado. Segin los
profesionales del registro nacional de prematuros
graves?, en Portugal hay 22 unidades de cuidados
intensivos neonatales (UCIN). Tres de ellas estan
controladas por hospitales privados, mientras que el resto
estdn ubicadas en hospitales de apoyo perinatal
diferenciados (HAPD). Estos hospitales cuentan con una
mayor capacidad auténoma de vigilancia de los recién
nacidos de riesgo, una mayor capacidad multidisciplinar y
equipos de neonatolégos (independientes del servicio de
pediatria) disponibles durante las 24 horas del dia. Tienen
la capacidad de coordinar los equipos de transporte
médico neonatal y cuentan con los medios necesarios
para proporcionar ventilacién prolongada a los recién
nacidos.

“Debemos mantener el marco actual de
politicas y seguir invirtiendo en los
recursos materiales y humanos que
resultan necesarios para atender tanto al
recién nacido como a la madre, con el fin
Gltimo de aumentar la calidad de los
servicios sanitarios en consonancia con la
demanda cada vez mayor de los padres”.

Dr. Hercilia Guimaraes, PhD, MD, Profesora de pediatria

A semejanza de los HAPD, los hospitales de apoyo
perinatal (HAP) deben garantizar que cuentan, entre
otros, con dos tocélogos y un residente, un pediatra, un
anestesista y un equipo de enfermeros especialistas en
niimero suficiente. Los HAP también deben tener acceso
directo a quirdfanos, un monitor fetal para cada cama, dos
mesas de equipo de reanimacion para recién nacidos y la
capacidad de reanimar a todos los recién nacidos.
Ademés, han de poder garantizar la estabilidad de las
funciones vitales del prematuro hasta su traslado a un
HAPD, que debe efectuarse en menos de cuatro horas, y
contar con una unidad de asistencia y tratamiento
intermedios de recién nacidos en recuperacion después
de permanecer en un HAPD.

La Rede de Referenciacdo Materno-Infantil (RRMI)2 se
encarga de prestar apoyo a los hospitales y de fomentar
la cooperacion y el intercambio de informacion para
optimizar la asistencia mediante, por ejemplo, la
notificacion obligatoria al Boletim de Sadde Infantil. En

2006, aproximadamente el 80% de los neonatos
portugueses nacieron en instalaciones de la RRMIZ.
Ademés de la red, las Unidades Coordenadoras
Funcionais (UCF) se encargan de la coordinacién global
de las unidades neonatales y los distintos niveles de
asistencia, del control y evaluacién de los servicios
neonatales y de impartir formacion cualificada a los
profesionales sanitarios a través de la red.

Una reciente propuesta legislativa sobre los servicios de
maternidad privados ha sefialado, entre otras cosas, que
las unidades privadas deben negarse a aceptar partos
prematuros de menos de 32 semanas, ya que estos
recién nacidos tienen una mayor probabilidad de necesitar
cuidados intensivos neonatales?, los cuales se prestan
principalmente en los hospitales pablicos.

Normas y directrices:

En 1986, la creacion del Instituto Nacional de Emergéncia
Médica (INEM)% se acompafié de la introduccion de un
sistema de transporte especializado para recién nacidos
con alto riesgo de nacer fuera de un HAPD. Este servicio
puntero a escala mundial permitié que ambulancias con
personal especializado y tecnologia médica transportaran
lactantes prematuros a hospitales con servicios de
neonatologia. Tiene cobertura nacional y se encuentra
disponible 24 horas al dia, todos los dias del afio.

El “método canguro” es una técnica habitual que se utiliza
en las unidades neonatales de Portugal. También se
recomienda la lactancia materna debido a sus beneficios
percibidos para el nifio, tales como suministro de
nutrientes importantes, proteccion contra las infecciones y
estimulacién de vinculos afectivos con la madre (en
algunos hospitales de Portugal hay incluso asesores
especiales en lactancia materna). El programa NIDCAP
(Programa de cuidados individualizados y evaluacion del
desarrollo del recién nacido) también es un avance
reciente en los servicios de neonatologia de Portugal,
aunque sdlo se tiene conocimiento de su implantacion en
dos hospitales.

La Seccién de neonatologia de la Sociedad Portuguesa
de Pediatria publico un manual para padres de nifios
prematuros?® (Nascer Prematuro - Um manual para os
pais dos bebés prematuros publicado pela Seccdo de
Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria) que
incluyen normas para alimentar a los recién nacidos
prematuros. Esta sociedad publicd asimismo el
“Consenso nacional en neonatologia™’.

Participacion y educacion de los padres:

La Sociedad Portuguesa de Neonatologia reconoce que
la participacion de los padres, como su permanencia en el
hospital con el recién nacido, resulta extremadamente
beneficiosa no sélo para el nifio, sino también para la

familia en su conjunto?. En general, se permite que los
padres visiten a su hijo prematuro 24 horas al dfa, asf
como que lo hagan otros familiares dentro de las
premisas de las UCIN.

La informacion aportada por los profesionales de la UCIN
pretende ayudar a que los padres entiendan las
decisiones del personal neonatal y los aspectos técnicos
relacionados con la asistencia de los recién nacidos. Los
padres no sélo tienen que ser informados acerca de los
tratamientos médicos de sus hijos, sino que también
deben firmar un consentimiento informado por escrito
para practicar procedimientos quirdrgicos. Segin la
asociacion de padres, sin embargo, normalmente se
‘mantiene al tanto’ a los padres sobre el estado del recién
nacido de forma diaria, pero no suelen recibir informacion
acerca de las posibles complicaciones a largo plazo.

Se informa sisteméticamente a los padres acerca del
riesgo de contraer el virus respiratorio sincitial (VRS)
antes de dar de alta al nifio. En 2007, la Sociedad
Portuguesa de Pediatria publicé las Recomendacdes para
a prevengdo da infecgdo por virus sincicial respiratorio,
VRS (Recomendaciones para prevenir la infeccion por el
virus respiratorio sincitial, VRS)2.

Los padres reciben apoyo psicolégico en el hospital,
donde hay un equipo especializado para ayudar a las
familias con nifios prematuros.

Vacunacion:

Se vacuna a los lactantes prematuros con arreglo al
Programa nacional de Vacinagdo (PNV)* cuando
alcanzan la edad cronoldgica correspondiente. El plan de
vacunacion portugués contiene vacunas contra la
tuberculosis y hepatitis B, tétanos, poliomielitis, meningitis
y sepsis, sarampion, parotiditis y rubéola3.. Las vacunas
incluidas en el plan de vacunacién se proporcionan
gratuitamente a todos los nifios en los centros de salud
tras presentar el boletin de salud infantojuvenil (BSIJ) del
recién nacido.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

En Portugal, después del alta hospitalaria, los lactantes
prematuros se benefician de un seguimiento realizado por
médicos de distintas disciplinas. Antes de salir de la
unidad de neonatologia, los lactantes prematuros son
objeto de una serie de estudios que determinaran la
programacién automatica (por el hospital principal) de
varias visitas a diferentes especialidades (desarrollo,
fisioterapia, neurologia, oftalmologia, psicologia). En el
momento del alta, los padres reciben el boletin de salud
infantojuvenil (BSIJ) junto con una copia de la informacién
clinica, con indicacién de los problemas médicos sin
resolver y las citas de seguimiento. También se envia una
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carta al equipo de enfermeria del centro de salud mas
préximo a la residencia del recién nacido.

En caso necesario, se vigila a los nifios prematuros a lo
largo de toda su vida. La Sociedad Portuguesa de
Neonatologia recalca que, aunque un nifio prematuro
puede llevar una vida normal, requiere un programa
multidisciplinar de apoyo hasta la edad adulta, que consta
de deteccion sistemética e intervencion precoz, asi como
de orientacion a las familias para optimizar el crecimiento
y desarrollo del nifio. La Sociedad Portuguesa de
Neonatologia también recomienda la relacion entre
padres que han tenido hijos prematuros con el fin de
intercambiar  experiencias como una forma de
contribucién a mejorar el bienestar del nifio y la capacidad
de la familia de prestar la asistencia mas adecuada.3
Estas relaciones se fomentan dentro de las Instituicbes
Particulares de Solidariedade Social (IPPS) sin &nimo de
lucro que se estan creando gradualmente en Portugal.

Los lactantes prematuros con una enfermedad o
discapacidad crénica también estan cubiertos por una
disposicién especial segln la Intervencéo Precoce de la
legislacién portuguesa, un servicio que presta equipos
interdisciplinarios a los nifios y sus familias®. Este
servicio esta financiado por el estado y esté dirigido a los
nifios en edad preescolar que presentan problemas en su
desarrollo psicomotor (o los nifios de alto riesgo).

Los representantes de padres han sefialado que, a la
vista de la gran calidad de la asistencia prestada por el
sistema sanitario en este campo, cuando los lactantes
prematuros no reciben una asistencia poshospitalaria
adecuada, obedece con frecuencia a la incapacidad de
los padres de aceptar la responsabilidad y al
incumplimiento de las citas médicas. No obstante, a
algunos padres les gustaria ver colegios y guarderias
dotadas de profesionales con formacion para tratar a
nifios prematuros.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

En Portugal sélo se presta apoyo social a las familias de
lactantes prematuros cuando al nifio se le diagnostica una
enfermedad o discapacidad crénica, aun cuando requiera
un seguimiento médico constante.

Las mujeres embarazadas tienen derecho a recibir
asistencia médica gratuita en examenes diagndsticos
prenatales y complementarios en servicios publicos, como
centros de salud, hospitales y matemidades, asi como a
hospitalizacién gratuita en los hospitales del Servicio
Nacional de Salud. También se benefician de una baja
laboral especial debido a complicaciones médicas del
embarazo en caso de gque supongan riesgos para la

61 | INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010

madre o el feto durante el periodo que el médico
determina que resulta necesario tratar dichos riesgos.

“En general, la politica neonatal en Portugal
es positiva y los servicios sanitarios
neonatales nacionales son profesionales y
competentes. No obstante, existe la
necesidad de mejorar la calidad del apoyo a
los padres y la familia, lo que comprende
prestaciones sociales y econémicas en
funcidn del grado de prematuridad”.

Paula Guerra, Tresury, XXS - Associacdo Portuguesa de
Apoio ao Bebé Prematuro

Con respecto a la baja por maternidad y el permiso por
paternidad, no hay disposiciones especificas para los
lactantes prematuros. Mas concretamente, los padres y
las madres tienen los mismos derechos que los de recién
nacidos a término, es decir, 5 meses de baja por
maternidad desde el momento en que el hijo sale de las
instalaciones de maternidad. Sélo cuando los padres
tienen un parto mitiple tienen derecho a 30 dias mas por
cada nifio. Segun la Ley de aprobacion del régimen de
contratos laborales de los funcionarios pUblicos®, si un
nifio es hospitalizado durante la baja por maternidad
después del parto, se suspende temporalmente dicha
baja durante el tiempo y la duracién de la hospitalizacion.
Sin embargo, si la baja de la madre se extiende mas alla
del quinto mes, se reduce su sueldo un 20%.

Aunque la asistencia a lactantes prematuros se considera
de gran calidad en Portugal, los padres sefialan que no se
benefician de ningtin apoyo social o econémico durante el
periodo de hospitalizacién de los nifios. Les gustaria
contar con un apoyo del estado y los empleadores que
refleje las necesidades de las familias que han tenido
nifios prematuros, incluidos los que no son diagnosticados
de una discapacidad o enfermedad crénica.

PERSPECTIVAS

En general, la situacion de los lactantes prematuros en
Portugal se considera muy positiva. Los profesionales y
los servicios en el campo de la neonatologia proporcionan
resultados muy positivos y, en general, se considera que
son muy eficientes y eficaces. Segln expertos en el
registro nacional de prematuros graves, este éxito puede
atribuirse a la vigilancia universal durante el embarazo, la
buena coordinacién entre hospitales y centros de salud en
cuanto a visitas obstétricas, el transporte neonatal

especializado organizado a escala nacional (antes y
después del nacimiento) y la garantia de unos equipos
excelentes de profesionales perinatales.

Sin embargo, ain han de resolverse algunos problemas.
En la actualidad, preocupa la posibilidad de que los
profesionales sanitarios pasen del sector sanitario ptblico
al sector privado gracias a sus mejores salarios y
condiciones; ya se esta notando esta falta de recursos
humanos en el campo de las urgencias obstétricas. Los
profesionales sanitarios también temen que los nuevos
modelos de gestion hospitalaria pongan en peligro la

coordinacion regional entre hospitales y centros de salud,
uno de los factores esenciales del éxito.

Segun los representantes de los padres, el interés cada
vez mayor de la Organizacion Mundial de la Salud en la
salud neonatal estd llamando la atencion de los
ministerios de sanidad nacionales. Aunque actualmente
no cabe esperar cambios importantes en Portugal, tanto
padres como profesionales sanitarios coinciden en la
necesidad de contar con més recursos humanos para
responder mejor a las crecientes necesidades y
demandas de los padres.

alth, Marcf
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Retrato del pais

ESPANA

Datos fundamentales

Total de recién nacidos vivos/afio 492,527 en 2007
Partos prematuros/afio 32.921 en 2007 (6,7%)
Coste estimado de los partos prematuros No disponible

Politicas fundamentales

Plan nacional No. Programa de salud materna (sin disposiciones especificas respecto a
los lactantes prematuros)
Directrices Sociedad Espafiola de Neonatologfa; Departamento de Salud de

Catalufia

Acciones previstas

Adopci6n y aplicacion en Catalufia de un protocolo regional de asistencia
neonatal para lactantes prematuros, 2010

Desde 2002, el sistema sanitario publico y las politicas sanitarias estan completamente
descentralizados. El Ministerio de Sanidad y Politica Social! es responsable de disefiar la politica
sanitaria y social nacional. Junto con los gobiernos regionales, el Ministerio establece los criterios y
objetivos minimos para todo el pais, y cada una de las 17 regiones desarrolla y aplica politicas

atendiendo a sus necesidades y prioridades locales.

DATOS DE COSTE Y PREVALENCIA

Se dispone sélo de datos nacionales parciales sobre
prematuridad en Espafia. La SEN1500, una red de
unidades neonatales creada bajo los auspicios de la
Sociedad Espafiola de Neonatologia (SEN)?, relne
49 unidades y servicios neonatales de todo el pais. Desde
2002, recopila datos sobre mortalidad, enfermedades y
problemas de salud de recién nacidos, factores
socioecondmicos relacionados y resultados de salud
después de los dos primeros afios de vida. Sin embargo,
su alcance sigue siendo limitado, ya que se centra en
datos de recién nacidos con un peso al nacer inferior a
15009. A escala regional, la regi6n catalana, por
ejemplo, gestiona su propio sistema de recogida de datos
con el propésito de analizar tendencias en la
prematuridad y, en Ultimo término, adoptar medidas para
reducir la tasa de mortalidad de los recién nacidos y
mejorar la atencion neonatal.

Recién nacidos vivos:

En 2007, el Instituto Nacional de Estadistica registr6
492,527 recién nacidos vivos en Espafia.® Las tasas de
natalidad siguen siendo muy bajas en Espafia; en 2007, la
tasa de natalidad sélo llegé a 1,38 nifios por mujer y el
promedio de edad al tener el primer hijo era de casi
30 afios.* Con el fin de abordar este problema, el gobierno
nacional y algunos gobiemnos regionales proporcionan
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actualmente incentivos y apoyos econdmicos a las
familias con un nifio recién nacido.>

Partos prematuros:

En 2007, segln los célculos, se registraron en Espafia
40.281 casos de parto prematuro, de los cuales 32.921 se
consideraron recién nacidos vivos. Esto representa un
aumento  significativo en  comparacion con los
17.000 partos prematuros registrados 10 afios antes en
1997.% La magnitud de los partos prematuros se desglosa
de la manera siguiente:

Semanas de gestacion Prevalencia
32-36 semanas 29.015
28-31 semanas 2.775
Menos de 28 1131

Se considera que esta tendencia creciente es el resultado
de una serie de factores, como el estado de salud de la
madre embarazada (p. ej., aumento de la prevalencia de
la diabetes), el incremento de la edad de la madre en la
gestacion y el mayor acceso a los métodos de
reproduccion asistida.

Los datos recabados en Catalufia también muestran una
tendencia creciente en el nimero de nifios prematuros.
En esta region, donde la tasa promedio global de partos
prematuros en los Ultimos 20 afios se ha mantenido

bastante estable, sigue aumentando el nimero de
lactantes extremadamente prematuros (es decir, recién
nacidos con 26 semanas o menos), sobre todo en la
poblacién inmigrante y otros grupos con condiciones
socioecondmicas especiales.

Mortalidad neonatal:

El nimero de lactantes que fallecen en Espafia ha
descendido progresivamente en los Ultimos 40 afios. Un
estudio realizado entre 2002 y 2005, basado en los datos
recopilados por el SEN1500, reveld una tendencia
decreciente de la mortalidad entre los lactantes
prematuros con un peso al nacer menor de 1.500 g en las
unidades de neonatologia participantes: del 19,4% en
2002 al 15,2% en 2005. EI mismo estudio revel6 que los
avances en el traslado y en el control y el tratamiento de
estos lactantes en los 28 primeros dias de vida habian
sido cruciales para disminuir la tasa de mortalidad.”

Costes:

No se dispone actualmente de datos nacionales oficiales
detallados del coste de la prematuridad en Espafia.
Algunos profesionales y funcionarios publicos piensan
que no es adecuado ni importante calcular con exactitud
los costes totales de la prematuridad para las familias y la
sociedad. Sefialan que los objetivos de salud pablica y las
medidas politicas en respuesta a los derechos de los
ciudadanos no siempre se definen necesariamente
baséndose en los costes relacionados para la sociedad o
el sistema sanitario. Los padres calculan que el 24,8% de
los recién nacidos con peso al nacer inferior a 1.500 g
necesitan acudir al hospital al menos una vez durante el
primer afio de vida.?

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

Las principales prioridades sanitarias nacionales en
Espafia son actualmente la promocion de habitos de vida
sanos y el aumentd de la coherencia y la calidad del
sistema sanitario publico. La diabetes, el céancer y las
enfermedades cardiovasculares se han convertido
también en prioridades de salud relevantes, para las
cuales el gobierno nacional ha adoptado recientemente
planes especificos.

La salud de las mujeres y los nifios ha sido
tradicionalmente una prioridad de la salud pablica en
Espafia. En 1990, el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud, con la participacion de los gobiernos
nacionales y regionales, acordd las prioridades y los
criterios basicos para los programas de atencion sanitaria
de las mujeres embarazadas y los recién nacidos.® Estos
no incluyen, sin embargo, ninguna disposicion particular
sobre la atencién neonatal de los lactantes prematuros.
Las prioridades acordadas en relacién con la salud de la
mujer cubren una serie de aspectos como la
anticoncepcion, los cuidados durante y después del
embarazo, la educacion de las mujeres embarazadas con

respecto a los habitos saludables y la atencién del recién
nacido, y el diagnéstico prenatal de defectos que podrian
ocasionar discapacidades intelectuales o fisicas graves
en el feto. En consecuencia, cada region ha desarrollado
objetivos y estrategias concretos para su territorio. Por
ejemplo, en Catalufia, la atencién neonatal se ha
convertido recientemente en una prioridad fundamental
para el departamento de salud regional.® Sin embargo,
no ocurre lo mismo en la mayoria de las regiones.

POLITICA SANITARIA NEONATAL

Aunque la salud del recién nacido ha sido un centro de
atencién de las politicas de salud pdblica en Espafia
durante un tiempo, a escala nacional y regional, en la
actualidad no hay ninglin objetivo especifico ni medida de
politica nacional referente a la prestacion de asistencia
neonatal a los lactantes prematuros. A escala nacional, se
concede cierta atencion a aspectos relacionados, como la
prevencion de las anomalias congénitas y la vacunacion.

El Programa de Salud Materno-Infantil* no incluye
medidas concretas ni objetivos programaticos respecto a
la salud de los lactantes prematuros. En este contexto, los
padres reclaman medidas especificas de prevencion y
asistencia de los lactantes prematuros en la estrategia
asistencial de los partos normales. Aparte de ello, no
existe ningin plan o estrategia nacional dirigido a la
atencién neonatal y la salud de los lactantes prematuros.

Examinando mas especificamente una de las regiones
espafiolas, el Departamento de Salud del gobierno de
Catalufia estd elaborando actualmente, con la
participacion de profesionales y expertos en neonatologia,
un protocolo especial dedicado a la atencién neonatal de
los lactantes prematuros. El protocolo, que se espera que
esté listo en 2010, se dirigird a los profesionales de la
neonatologia y abordard distintos aspectos de la
asistencia perinatal, con inclusién de recomendaciones
especificas sobre prevencién (p.ej., prevencion del
tabaquismo), cuidados (p.ej., traslados) haciendo
hincapié en la implicacién de los padres y en la asistencia
centrada en la familia, tratamiento y seguimiento de los
resultados de salud de los lactantes prematuros.

En general, las unidades de cuidados intensivos
neonatales disponen de presupuesto sanitario para
equipo innovador. Sin embargo, los profesionales y los
padres lamentan que se sigue necesitando en la practica
un mayor esfuerzo en la politica neonatal, con aumento
del apoyo econémico para mejorar los recursos de
espacio y personal en los servicios neonatales. Segun los
profesionales, se presta muy poca atencion en la practica
a la asistencia neonatal y los responsables de la toma de
decisiones deben ser mas conscientes de la importancia y
las necesidades especificas en este campo con el fin de
prestar una atencion neonatal de gran calidad.
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PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

El Programa de Salud Materna general en Espafia se
centra en medidas de prevencion para mejorar la salud de
las madres y los lactantes. Se han incluido recientemente
en el programa recomendaciones actualizadas sobre la
prevencion precoz de las anomalias congénitas y las
complicaciones del parto y sobre los habitos de vida
saludables de las mujeres embarazadas (p. ej., no fumar
ni tomar alcohol durante la gestacion). El Ministerio de
Sanidad esta realizando actualmente camparias de salud
publica sobre aspectos relacionados, como la promocién
de una buena nutricion y de habitos de vida saludables en
las mujeres embarazadas.'?

Los expertos han identificado que las medidas de
prevencion dirigidas constituyen uno de los aspectos
esenciales que se deben mejorar para reducir la
mortalidad y los problemas sanitarios relacionados con el
parto prematuro. Algunas disposiciones en el ambito de la
salud y la seguridad en el lugar de trabajo tienen por
objeto proteger la salud de las madres embarazadas y de
los fetos, lo que incluye la posibilidad de cambiar de
responsabilidades o de lugar de trabajo cuando es factible
y lo recomienda el médico.

La asistencia prenatal comienza inmediatamente después
de la confirmacién del embarazo. En general, consiste en
10 visitas y pruebas de deteccion sistematica durante la
gestacion. Si se identifica que la madre tiene riesgo de
parto prematuro, es objeto de programas especiales de
deteccion sistematica y prevencion.

No hay actualmente programas estructurados de
educacion y apoyo para las familias con riesgo de tener
lactantes prematuros. La educacion y el apoyo pueden
proceder del médico general responsable, el tocélogo o el
personal de enfermerfia, o un neonatélogo, aunque la
practica varia significativamente.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

En general, el nivel de la asistencia especializada
proporcionada en las unidades neonatales espafiolas se
atribuye con mas frecuencia a factores histéricos que a
una planificacion estratégica dirigida de estos servicios.
En todo el pais hay unidades neonatales con diferentes
niveles de cuidados intensivos. Por regla general, el
acceso al nivel mas adecuado de asistencia estd
garantizado para los pacientes en un radio de 100 km de
su domicilio. El nivel de asistencia proporcionado esta
organizado segun las categorias siguientes:

e Reanimacion-estabilizacion;

o Cuidados basicos intermedios (lactantes nacidos
con menos de 35 semanas de gestacion, con
necesidades sanitarias especiales bésicas);
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o Cuidados especiales intermedios (lactantes nacidos
con menos de 32 semanas y un peso superior a
1.500 g; lactantes cuyo estado de salud mejora
después de los cuidados intensivos);

e Cuidados intermedios de gran dependencia
(lactantes con necesidad de apoyo respiratorio o
nutricional);

e Cuidados intensivos (recién nacidos de menos de
28 semanas y un peso al nacer inferior a 1.000 g; 0
que podrian requerir cuidados intensivos especiales,
€OMo apoyo respiratorio mecanico, didlisis o
cirugia);

* Asistencia hospitalaria en el domicilio (programas
voluntarios para los padres, mediante los cuales se
prestan asistencia y cuidados en el domicilio hasta
el alta hospitalaria completa).

Profesionales implicados en la asistencia neonatal, como
la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neonatal (SEEN),
han expresado su profunda preocupacion por el fracaso
del gobierno nacional y los gobiernos regionales a la hora
de cumplir los criterios recomendados por la Sociedad
Espafiola de Neonatologia (SEN) en todas las unidades
neonatales del pais. En su opinién, este fracaso pone en
riesgo la seguridad y calidad de los servicios para los
lactantes y las familias.

La SEEN vy los padres exigen con firmeza recursos
suficientes de espacio y personal neonatal como avances
fundamentales necesarios para prestar una asistencia
neonatal de gran calidad, que incluya atencion centrada
en la familia. Se reconoce que la escasez de personal de
enfermeria es un problema importante en Espafia, donde
el nimero  promedio de  enfermeras  por
100.000 habitantes es del 34,22%, menor que en el resto
de Europa.!® En los servicios de neonatologia, la
recomendacion actual es una enfermera por cada
4-5recién nacidos y una enfermera por cada 2-3 recién
nacidos que precisen cuidados intensivos especializados.
Los padres han denunciado que en algunas unidades la
proporcion de personal de enfermeria cualificado es de 1
por cada 8 lactantes. Los padres y los profesionales
también son conscientes de la necesidad de personal
sanitario mas  especializado y de  equipos
multidisciplinarios en las unidades neonatales como otro
objetivo fundamental.

Normas y directrices:

La Sociedad Espafiola de Neonatologia (SEN) publica
recomendaciones sobre la asistencia neonatal, que
incluyen  aspectos especificos, como  asistencia
respiratoria, reanimacion, traslados neonatales y
prevencién de la infeccion por el VRS en lactantes
nacidos antes de la semana 35 de gestacion. También ha
publicado normas bésicas sobre planificacién y criterios
de calidad minimos para las unidades neonatales, si bien
no estan particularmente centradas en los cuidados
intensivos de los lactantes prematuros.1

También se pueden formular normas y criterios minimos
en el ambito hospitalario. Aparte de ello, la red neonatal
SEN1500 también publica protocolos y estudios
cientificos sobre la atencién de los recién nacidos con un
peso inferior a 1.500 g, basados en los datos obtenidos
por la red.

Participacion y educacion de los padres:

Prestigiosos expertos y grupos de padres de Espafia
reconocen que la asistencia centrada en la familia es un
elemento esencial de una atencién neonatal de calidad, al
implicar a los padres en el cuidado diario del lactante
durante la estancia en el hospital y prepararlos para su
vuelta a casa después del alta hospitalaria. No obstante,
los expertos sefialan que existe una gran necesidad de
mayor concienciacion y formacion entre los profesionales
sobre las ventajas y las medidas de aplicacion practica de
la atencion centrada en la familia y, en general, la
humanizacién de la asistencia neonatal. Hay también
grandes variaciones entre las distintas regiones y
hospitales en el grado de aplicacién y los recursos
disponibles para la participacion real de los padres. Esta
es desde hace tiempo una exigencia de los padres y del
personal de enfermeria implicado en la asistencia
neonatal.

Los profesionales neonatales deciden caso por caso
acerca de la educacion y la informacion adicionales que
se deben proporcionar a los padres en relacién con las
posibles complicaciones a largo plazo que pueden surgir
durante los primeros afios de la vida del lactante como
consecuencia de un parto prematuro. Sin embargo, la
practica no es uniforme en todo el pais, en particular con
respecto a los aspectos relacionados con el
neurodesarrollo y la cognicion. A algunos profesionales
les preocupa que proporcionar informacién mas detallada
a los padres sobre estas cuestiones, en un periodo tan
angustioso, pueda aumentar la presién emocional sobre
las familias y, posiblemente, estigmatizar socialmente al
nifio durante los primeros afios de vida. A menudo, se
facilita informacion sobre las posibles complicaciones a
largo plazo s6lo cuando se identifica la probabilidad de
riesgos concretos, pero no en el caso de los lactantes en
que pueden aparecer complicaciones secundarias, como
trastornos cognitivos o conductuales, Unicamente durante
los primeros afios de la infancia o la adolescencia. No
obstante, los padres piensan que necesitan mas
informacion acerca de las posibles complicaciones y la
forma de identificarlas para reducirlas al minimo. A escala
regional, el gobierno de Catalufia estd pensando en
desarrollar un conjunto de herramientas para los padres
con informacioén y recomendaciones para la atencion y el
seguimiento de los lactantes prematuros.

Falta en Espafia apoyo emocional para los padres
durante y después de la estancia en el hospital. Los
profesionales y los padres piensan que este es un
elemento olvidado en la asistencia neonatal en Espafia y
reclaman la presencia de personal especializado (p. €j.,
psicélogos) en las unidades neonatales. Organizaciones
de terceros proporcionan apoyo, pero éste sigue siendo

no profesional y limitado a causa de recursos
insuficientes.

Vacunacion:

La vacunacion de los nifios no es obligatoria en Espafia,
aunque es gratuita y se realiza habitualmente en la
poblacién. En el caso de los lactantes prematuros, no hay
disposiciones ni recomendaciones especificas sobre la
vacunacién de enfermedades o infecciones concretas,
como el virus respiratorio sincitial (VRS). Sin embargo, se
tiene en cuenta la fecha del nacimiento cuando se
administra la vacunacion a estos lactantes.

"Las normas recomendadas de personal y
equipo no se cumplen en un nimero
significativo de unidades neonatales en
Espafia. Son fundamentales y urgentes la
formacion y el reclutamiento de personal
especializado para garantizar una asistencia
neonatal seguray de calidad en Espafia".

Maria Victoria Martinez Hidalgo, Vicepresidenta de la
Sociedad Espafiola de Enfermerfa Neonatal (SEEN)

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

El seguimiento de los lactantes prematuros es
responsabilidad de las unidades de neonatologia o de los
pediatras, dependiendo de la organizacion de la practica y
de la carga de trabajo del hospital en concreto. Hay una
tendencia a delegar las visitas de seguimiento al &mbito
de la atencion primaria e, incluso entonces, la vigilancia
de la evolucion y el seguimiento sélo se realizan en caso
de lactantes extremadamente prematuros o de bajo peso.

Los profesionales reconocen la necesidad de un mejor
acceso a una asistencia de seguimiento estructurada para
los lactantes extremada y moderadamente prematuros,
asi como de una mejor coordinacion entre las unidades
de neonatologia y los pediatras. Estas son también las
reclamaciones tradicionales de los padres. Los datos
sobre los resultados de salud de los lactantes prematuros
son recogidos sélo en parte por la red neonatal SEN1500,
que obtiene informacion sobre la evolucion del
neurodesarrollo y fisica después de los dos primeros afios
de vida. Al facilitar estos datos, la SEN1500 pretende
analizar los factores socioecondmicos y los aspectos
asistenciales que influyen con posterioridad en el
desarrollo y el estado de salud de los nifios nacidos con
un peso inferior a 1.500 g, asi como determinar los
avances necesarios en la asistencia neonatal y los
aspectos prioritarios para la investigacion. La SEN1500
analiza en particular aspectos tan concretos como los
problemas y enfermedades de tipo motor, sensitivo,
cognitivo y respiratorio.1>

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

Desde 2006, en el marco general del apoyo para
personas dependientes y con discapacidades, las familias
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con un recién nacido que pese menos de 2.200 g al nacer
pueden recibir asistencia y ayuda econdmica. Si el peso
al nacer es inferior a 1.500 g, las familias reciben la ayuda
durante los seis primeros meses de la vida del lactante. El
tipo y el grado de apoyo varian desde la asistencia
domiciliaria a la ayuda econdémica, en funcién de las
necesidades especificas de la familia. Estas necesidades
se determinan basandose en el peso al nacer y en
problemas de salud especificos del lactante, como
problemas neurolégicos o fisicos.

Estas medidas de apoyo son responsabilidad conjunta del
gobierno, las regiones y los ayuntamientos, y la aplicacién
se lleva a cabo de manera progresiva, empezando por los
que tienen mayor grado de dependencia.!® No obstante,
hay diferencias significativas en el nivel de aplicacion
eficaz en las distintas regiones espafiolas.t”

Los profesionales y los padres reconocen que un mayor
apoyo social a las familias en el lugar de trabajo, como la
ampliacién de la baja por maternidad y el permiso por
paternidad, es una gran necesidad en Espafia. La baja
por maternidad y el permiso por paternidad en Espafia
son de los més breves de Europa. Regimenes parecidos
a los aplicados en Francia o los paises escandinavos se
encuentran entre las exigencias basicas de los padres. En

el sector piblico, los empleados con lactantes prematuros
tienen derecho a una reduccion de 2 horas de su horario
laboral diario.

PERSPECTIVAS

No hay actualmente en Espafia acciones previstas para
mejorar la asistencia neonatal en un futuro préximo. Los
responsables de la toma de decisiones siguen siendo muy
poco conscientes de la importancia y la necesidad de
mejorar la calidad de los servicios neonatales para los
lactantes prematuros.

Los principales aspectos que deben mejorarse son la
prevencion, la disponibilidad de profesionales cualificados
adecuadamente (en particular, atencién de enfermeria
especializada), la atencion centrada en la familia y la
asistencia de seguimiento, que requieren apoyo
econdémico y educativo adicional a los servicios de
neonatologia.

Se espera que el gobierno catalan adopte su protocolo
especializado para los profesionales sanitarios y un
conjunto de herramientas para los padres sobre la
asistencia y el seguimiento a largo plazo en 2010.
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Datos fundamentales
Total de recién nacidos vivos/afio 107.648 en 2008
Partos p os/afio 6.388 € en 2008 (5,9%)

Coste estimado de los partos prematuros

38,6 millones por afio

Politicas fundamentales

Plan nacional No
Directrices Hospitales regionales, Sociedad Neonatal Nacional
Acciones previstas Establecimiento de registros sobre retinopatia, enfermedad pulmonar crénica y

lactantes a término completo con asfixia en el parto. Estudio de seguimiento de los

cognitivos e ir
30 meses y los 6 afios de edad

El Ministerio de Salud y Asuntos Sociales tiene la responsabilidad principal de disefiar el programa
sanitario general en Suecia. EI Consejo Nacional de Salud y Bienestar Social' se encarga de la
organizacion del sistema sanitario sueco, los servicios sociales y la gestion de una gran variedad de
asuntos relacionados, como la salud ambiental, la prevencion y el control de las enfermedades

transmisibles, y la epidemiologia.

DATOS DE PREVALENCIA'Y COSTE

El Consejo Nacional de Salud y Bienestar Social es
responsable de recopilar datos estadisticos en el campo
de la salud y la asistencia médica. En el campo de la
neonatologia, esta informacién se obtiene de forma
voluntaria en las unidades de neonatologia y se recopila
en el Registro Nacional de Calidad Perinatal.2 El registro
contiene datos sobre la incidencia de la prematuridad, la
mortalidad neonatal segin la semana de gestacién y la
region, y la morbilidad (p.ej., lesiones cerebrales,
retinopatia e infecciones relacionadas con la atencién
sanitaria). Sin embargo, los expertos en neonatologia han
resaltado la necesidad de recabar datos sistematicos de
todos los nacimientos, incluidos los a término completo,
para facilitar la comparacion y el andlisis de los datos
completos, incluso a escala internacional.

Recién nacidos vivos:

En 2008, el Consejo Nacional de Salud y Bienestar Social
registro 107.648 recién nacidos vivos.

Partos prematuros:

La tasa de partos prematuros en Suecia es
considerablemente inferior a la de otros paises europeos
y de otras regiones.3 Los profesionales de la neonatologia
piensan que esto se debe a una serie de motivos, como el
acceso generalizado a la asistencia prenatal (se
considera al 99% de la poblacién para seguimientos

prenatales) y la fecundacién in vitro, que se limita a un
6vulo para evitar embarazos muiltiples. Otro factor reside
en la mejora de los servicios neonatales intensivos
especializados resultante de la centralizacion de un
namero reducido de hospitales en las diferentes regiones,
lo que ha permitido adquirir un gran nivel de
conocimientos tedricos y practicos en este campo
asistencial.*

En 2008 nacieron prematuramente 6.388 nifios (lo que
representa el 5,9% de los recién nacidos vivos en total).
Sin embargo, esta cifra no incluye los nifios nacidos antes
de la semana 28 de gestacion y que fallecen después del
parto porque, hasta julio de 2008, se consideraba a estos
lactantes como no nacidos a efectos estadisticos.

Semanas de gestacion Prevalencia

Semanas 33-36 5.060 recién nacidos prematuros
(79,21%)

Antes de las 32 semanas 1.328 recién nacidos prematuros
(20,79%)

Mortalidad neonatal:

En 2004, el Consejo Nacional de Salud y Bienestar Social
determind que, cuando el parto tiene lugar en la semana
22 de gestacion o antes, los nifios sobreviven solo
ocasionalmente. Pocos nifios sobreviven después de
nacer en la semana 23 de gestacion, mientras que las
tasas de supervivencia aumentan hasta el 50% en los
partos en la semana 24 de gestacion y hasta el 90% en

alargo plazo en lactantes prematuros entre los
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los partos en la semana 26.57 Entre 1997 y 2007, la tasa
de mortalidad promedio estimada fue del 39% en los
nifios nacidos entre las semanas 22 y 24 de gestacion, y
disminuy6 al 8% en los nifios nacidos entre las semanas
25y 26.

Un estudio reciente de expertos ha analizado la tasa de
mortalidad neonatal a corto y largo plazo de los
1.011 lactantes extremadamente prematuros (antes de las
27 semanas de gestacion) nacidos en Suecia entre 2004
y 2007. Se calculd en el estudio que la mortalidad
perinatal global era del 45% y se concluy6 que el 70% de
los lactantes extremadamente prematuros nacidos vivos
habia sobrevivido durante su primer afio de vida®

La informacién referente a las complicaciones en la salud
es limitada y no se ha obtenido de una forma sisteméatica
en los dltimos afios. Datos recientes recabados por
neonatélogos indican la presencia de retinopatia en el
34% de los lactantes extremadamente prematuros y
displasia broncopulmonar grave en el 25%. Los datos
también revelan que s6lo el 45% de los lactantes que
sobreviven el primer afio no padecen ninguna morbilidad
neonatal importante.® Se espera la publicacién en 2010 de
nuevos estudios sobre los resultados en la salud y las
complicaciones a méas largo plazo después del parto
prematuro; estos estudios examinaran una serie de
cuestiones como la evolucion del neurodesarrollo y la
cognicion a los 30 meses y a los 6 afios de edad.

Una serie de unidades neonatales en todo el pais han
creado registros para recopilar datos especificos sobre la
retinopatia y la enfermedad pulmonar crénica.

Los expertos en neonatologia resaltan la necesidad de
una continua recopilacién y andlisis de los datos de los
resultados de salud de los lactantes prematuros hasta sus
afios de adolescencia, pero esto precisard un apoyo
econémico suficiente.

Costes:

En 2008, el Consejo Nacional de Salud y Bienestar Social
calculé que los costes de la "prematuridad” y los
"cuidados intensivos neonatales" eran de 38,6 millones €
(392 millones SEK).10

Algunos datos obtenidos recientemente en la region de
Estocolmo destacan las ventajas de aplicar la atencion
centrada en la familia para reducir el promedio de
duracion de la estancia hospitalaria en mas de 5 dias, en
particular en los pacientes con enfermedad pulmonar
cronica. Por tanto, esta asistencia disminuirfa los costes
relacionados con la atencion sanitaria de los lactantes
prematuros. !
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"Con una financiacién adecuada, el Registro
de Calidad Nacional (PNQ) de Suecia
constituye un recurso sin igual para mejorar
la calidad y realizar proyectos de
investigacion en el futuro”.

Bjorn Westrup, MD, PhD

Director Médico de Neonatologia

Director del Karolinska NIDCAP Training Center
Astrid Lindgren Children's Hospital-Danderyd
Hospital Universitario de Karolinska

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

Las prioridades del gobiero en el campo de la salud son
promover habitos de vida sanos!? (p. ej., nutricion y
reduccion del tabaquismo y del consumo de alcohol),
reforzar la asistencia psiquiétrica facilitando el acceso a la
atencion sanitaria al garantizar un tiempo méaximo de
espera para las consultas y el tratamiento!3, revisar y
liberalizar la legislacion de farmacia vy, finalmente,
expandir el programa de vacunacion nacional.1*

En 2007, el gasto sanitario en Suecia ascendid a
27.400 millones € (278.000 millones SEK). Esto
representa un incremento del 6% respecto a 2006 y casi
el 9% del producto interior bruto sueco.1

POLITICA SANITARIA NEONATAL

La asistencia sanitaria neonatal y de los lactantes no
constituye el objetivo de ninguna medida politica en
Suecia. En 2004, el Consejo Nacional de Salud y
Bienestar Social, junto con expertos independientes,
analiz6 el estado de la asistencia y el tratamiento
prenatales y de los dltimos avances en obstetricia y
neonatologia.’® El informe concluia que no eran
necesarias directrices ni leyes sobre la atencién neonatal
aparte de las recomendaciones éticas existentes al
personal médico.” Ademas, segun los (ltimos datos y
avances cientificos, se considera que los profesionales
sanitarios cumplen su responsabilidad en la prestacion de
una asistencia neonatal de calidad.!®

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

La prevencién de los partos prematuros y la promocién de
la salud fetal se abordan en el contexto de la asistencia
prenatal y de maternidad, que esta al alcance de todas las
mujeres en Suecia. Se considera que el 99% de la
poblacién recibe asistencia prenatal. Grupos de trabajo
profesionales en la Organizaciéon Sueca de Pediatria,
Obstetricia y Ginecologia!® emiten declaraciones médicas.
Los hospitales regionales y las autoridades sanitarias

formulan directrices sobre la vigilancia y la atencién de
seguimiento de los embarazos. Las directrices tienen por
objeto detectar y tratar los embarazos con riesgo de parto
prematuro. Se presta una atencion particular a los
problemas médicos de la madre embarazada (p. €j.,
hipertensién, diabetes, peso, embarazo multiple,
malformaciones,  crecimiento  fetal 'y  problemas
psiquiatricos), los factores sociales (p. ej., problemas en
los habitos de vida, tabaquismo, toxicomanias o
alcoholismo), la prevencion y el tratamiento de las
infecciones durante la gestacion y el desarrollo de
métodos mejores para controlar las contracciones
prematuras.2

Por lo general, se hace una ecografia fetal entre las
semanas 18 y 20 de gestacion. Se recomiendan visitas
periédicas a una comadrona entre las semanas 10 y 12
de gestacion. Se proporciona informacion sobre una serie
de cuestiones diferentes, como estudio fetal, aporte de
yodo, vitamina B y 4cido félico, parto y lactancia materna,
etc. En caso de complicaciones de la salud o riesgo de
parto prematuro, se intensifican la evaluacién y la
vigilancia por clinicas ambulatorias especializadas.

Los expertos y los profesionales neonatales consideran
que la baja por maternidad, antes de la fecha prevista, es
una medida fundamental en la prevencion de los partos
prematuros, ya que contribuye a aliviar el estrés adicional
de la madre durante la gestacion.

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

El desarrollo de la asistencia neonatal especializada dio
comienzo en los decenios de 1960-1970 cuando Suecia
introdujo la asistencia respiratoria especializada para
lactantes prematuros y recién nacidos enfermos y una
serie de unidades de cuidados intensivos neonatales
(UCIN) especializadas en todo el pais.

La asistencia neonatal estd muy regionalizada en Suecia;
hay 6 hospitales universitarios principales responsables
de servicios neonatales intensivos y dotados de
profesionales neonatales, en particular personal de
enfermeria cualificado, equipo apropiado e infraestructura.
En total, hay 37 unidades de neonatologia en todo el pais,
con diferentes niveles de asistencia. De ellas, 19 tratan a
mas de 300 pacientes al afio?l, por lo que estan
consideradas y disefiadas para prestar una atencién
neonatal especializada de gran calidad.?? Se traslada a
los lactantes extremadamente prematuros (es decir,
nacidos antes de las 28 semanas de gestacién) a uno de
los seis hospitales universitarios mas grandes para
cuidados intensivos especializados. Los datos disponibles
demuestran que los lactantes prematuros tratados en
estas unidades especializadas tienen mejores resultados
de salud y tasas de supervivencia.232

Normas y directrices:

En 2004, el Consejo Nacional de Salud y Bienestar Social
concluyé que no se precisaban directrices clinicas para
todo el pais aparte de las recomendaciones existentes en
relacion con las cuestiones éticas.?> En la actualidad, la
formulacién de directrices médicas estd a cargo de
hospitales regionales y se refiere a una serie de aspectos
relacionados con la asistencia, el tratamiento y la
participacion de los padres. La Sociedad Neonatal
Nacional?, que forma parte de la Asociacién Médica
Sueca?’, también ha publicado directrices sobre una serie
de cuestiones, por ejemplo, la prevencion de las
infecciones adquiridas en el &mbito sanitario, cuya
aplicacion generalizada se considera necesaria.

Sin embargo, los expertos subrayan la necesidad de
formular mas directrices y de realizar estudios de
seguimiento para orientar a todos los profesionales de la
neonatologia, en particular los de los consultorios locales.
En su opinion, estas directrices constituyen un paso
fundamental hacia adelante para unificar la practica en las
distintas regiones y mejorar la calidad de los servicios de
neonatologia en todo el pais. En general, los médicos
piensan gue el Consejo Nacional de Salud y Bienestar
Social debe formular directrices bésicas sobre una serie
de aspectos, en particular los siguientes:

e asistencia y cuestiones éticas relacionadas en los
lactantes prematuros nacidos con 22-23 semanas
de gestacion;

e criterios claros para valorar y llevar a cabo los
traslados antes y después del parto de los lactantes
prematuros con necesidad de cuidados intensivos
especializados;

e humanizacién de la asistencia neonatal;

* implicacion de los padres y atencion centrada en la
familia;
e asistencia de seguimiento.

Los médicos consideran que las recomendaciones
publicadas por el Consejo Nacional de Salud y Bienestar
Social tienen més peso y se suelen aplicar con eficacia en
todo el pais. Se considera que las asociaciones médicas
son responsables de formular directrices sobre aspectos
técnicos y cientificos, como la nutricién neonatal.

La supervision y la evaluacion de la calidad de la
asistencia neonatal se efectlan a través del Registro
Nacional de Calidad Perinatal.?® Este registro contiene
datos individualizados de los problemas de salud de los
pacientes, las intervenciones médicas, el tratamiento y los
resultados de salud, y constituye el fundamento para la
valoracion de la calidad de la asistencia sanitaria en
Suecia, incluida la evaluacion de la atencién neonatal por
los padres, e identifica aspectos que deben mejorarse.2
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SUECIA

Participacion y educacion de los padres:

La participacion de los padres es generalizada en Suecia.
En los Ultimos 20 afios, expertos en neonatologia han
defendido con firmeza la aplicacion de la atencién
centrada en la familia como medio de humanizar la
asistencia sanitaria y mejorar los resultados médicos y de
salud. Los cuidados de sostén centrados en la familia,
como el programa de cuidados individualizados y
evaluacion del desarrollo del recién nacido (NIDCAP), han
obtenido resultados muy positivos en Suecia en los
(ltimos 15 afios. Este método ha sido muy bien recibido
por el personal de enfermerfa, los neonatélogos y los
padres, y ha tenido efectos beneficiosos en los lactantes
prematuros en cuanto a mejor asistencia, mejores
resultados de salud y humanizacion de la
asistencia.??3132 Seglin los expertos en neonatologia,
alrededor de 25 de las 37 unidades neonatales de Suecia
aplican el NIDCAP al menos en parte cada vez mas
desde el momento del nacimiento. Los expertos y los
profesionales médicos coinciden en que el problema
principal es garantizar una cifra suficiente de personal
sanitario formado, en particular personal de enfermerfa,
que se considera esencial para aplicar de una manera
sistemética y eficaz el NIDCAP y la atencion centrada en
la familia.

En vista de la interaccion de los lactantes prematuros con
su ambiente, los expertos consideran esencial facilitar la
participacion de los padres en la asistencia de estos nifios
para favorecer su neurodesarrollo. En este contexto, el
hospital ~Karolinska en Estocolmo estd aplicando
actualmente la denominada asistencia del duo madre-hijo.
Esto se refiere a la prestacion de la asistencia obstétrica y
de otro tipo requerida por la madre en la unidad neonatal
con el fin de facilitar la implicacién de los padres y el
contacto permanente con el nifio. Esto exige un trabajo en
equipo coordinado, infraestructuras e instalaciones
adecuadas para los padres y familiares de todos los
lactantes prematuros, y profesionales de neonatologia
especializados. Implica el traslado del lactante a una
habitacién con la familia una vez que su salud se
estabiliza. La habitacion familiar permite la vigilancia
inalambrica por profesionales sanitarios, pero también
que los padres y familiares puedan cuidar al nifio con el
adiestramiento y la orientacién proporcionados por el
personal médico, en particular personal de enfermeria
especializado.

También se practica habitualmente el contacto piel con
piel (método canguro) desde la primera semana de vida.
Aunque en Suecia los médicos en general coinciden en
los efectos beneficiosos del método canguro para los
lactantes y los padres, reconocen la necesidad de méas
investigaciones cientificas en este campo, sobre todo
para apoyar su extension y aplicacién en otros paises,
incluido el mundo en vias de desarrollo.
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Se informa a los padres de los posibles problemas a largo
plazo que pueden surgir durante los primeros afios de la
vida del lactante. Se hace hincapié en los posibles
problemas del comportamiento y algunas necesidades
especificas en el colegio que podrian ser dificiles de
identificar. Las asociaciones de padres también son
importantes para proporcionar apoyo educativo y
emocional a los padres durante y después de la estancia
hospitalaria.

Vacunacion:

La vacunacion de los lactantes prematuros en Suecia no
es obligatoria, pero los médicos la recomiendan
encarecidamente y es gratuita. Se vacuna al 99% de
todos los lactantes prematuros, siguiendo los mismos
calendarios de vacunacién que para los lactantes a
término completo.

"Suecia tiene una larga experiencia en la
aplicacion y la evaluacion cientifica de la
asistencia del desarrollo centrada en la
familia, incluido el método canguro. Un
nuevo avance que supusiese la provision de
formacion e instalaciones de investigacion
en este campo podria ser un posible
recurso para mejorar la asistencia neonatal
en otros paises".

Bjorn Westrup, MD, PhD

Director Médico de Neonatologia

Director del Karolinska NIDCAP Training Center
Astrid Lindgren Children's Hospital-Danderyd
Hospital Universitario de Karolinska

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'YY A LARGO PLAZO

La asistencia poshospitalaria y a largo plazo en Suecia
esta organizada en las unidades neonatales por equipos
multidisciplinarios que incluyen psicoterapeutas, pediatras
y neurélogos. El equipo de seguimiento de cada paciente
estd compuesto por los especialistas mas adecuados,
baséndose en una evaluacion individualizada. Sin
embargo, el nivel de acceso a las medidas de
seguimiento varia en las distintas regiones del pais.

Los expertos han resaltado la necesidad de mas
investigaciones de los resultados de salud a medio y largo
plazo en los lactantes extremadamente prematuros
porque piensan que estos lactantes pueden tener
necesidades especificas que a menudo se pasan por alto
durante los afios de la infancia y la adolescencia.

Se considera que programas de seguimiento implantados
recientemente en otros paises, como el Infant Behavioral

Assessment and Intervention Program (IBAIP) en los
Paises Bajos, han mejorado los problemas de salud de
los lactantes prematuros a los dos afios de edad. La
aplicacion de programas estructurados semejantes
mejorarfa la situacion en Suecia.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

El permiso por paternidad habitual es de 480 dias, a partir
de la fecha estimada del parto o la fecha del alta
hospitalaria en los lactantes prematuros. En el caso de los
lactantes prematuros enfermos, cada padre puede
beneficiarse de una prolongacion de la baja de hasta
120 dias por afio. En el primer afio de vida de un lactante
prematuro, la baja por maternidad y el permiso por
paternidad se prolongan para cubrir el periodo entre la
fecha prevista del parto y la fecha real del parto. Se
reembolsa a ambos padres el 80% del salario durante su
estancia hospitalaria.

En el caso de un problema potencialmente mortal en un
lactante prematuro, como nacer antes de la semana 32 de
gestacion, existe una prolongacion adicional del permiso
por paternidad. En estos casos, también se reembolsan a
los padres los gastos ocasionados durante toda la
hospitalizacion del lactante.

PERSPECTIVAS

La asistencia neonatal no es una prioridad en el programa
politico en Suecia, y no se prevén cambios de politica. No
obstante, se considera que la situacion de los lactantes
prematuros en Suecia es muy positiva.

Los expertos en neonatologia han creado registros sobre
retinopatia, enfermedad pulmonar crénica y lactantes a
término completo con asfixia en el parto, y mantienen un
estudio de seguimiento de la evolucién cognitiva e
intelectual a largo plazo de los lactantes prematuros a la
edad de 30 meses y 6 afios.

También hacen hincapié en que la aplicacion de la
atencion centrada en el desarrollo y la familia se debe
potenciar instalando infraestructuras y equipos suficientes
en todo el pais y apoyando la educacion y formacion
especializadas de los profesionales de la neonatologia, en
particular el personal de enfermeria.

También se consideran como posible avance programas
de seguimiento estructurados de los lactantes prematuros
hasta sus afios de adolescencia.
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Retrato del pais

Datos fi |

Total de recién nacidos vivos/afio 690.013 en 2006-2007 (Inglaterra y Gales)

Partos p os/afio 54.000 en en 2006-2007 (8,3%)

Coste estimado de los partos prematuros 3.209.hillones € por afio en Inglaterra y Gales

Politicas fund I

Plan nacional Toolkit for High-Quality Neonatal Services del NHS (2009)

Directrices NICE; redes neonatales; directrices de los colegios profesionales médicos del Reino
Unido (British Association of Perinatal Medicine, Royal College of Obstetricians and
Gynecologists); Joint Committee on Vaccination and Immunisation (JCVI)

Acciones previstas Aplicacion del Toolkit for High-Quality Neonatal Services del NHS Desarrollo de

criterios de calidad del NICE (abril de 2010)

El Department of Health (DoH)! del Reino Unido es responsable de disefiar la politica sanitaria
nacional en Inglaterra, y la prestacién de los servicios sanitarios estd gestionada por el National
Health Service (NHS)2 a través de las autoridades sanitarias estratégicas regionales (Regional
Strategic Health Authorities) y las entidades de atencién primaria (Primary Care Trusts) a nivel local.
En el resto del Reino Unido, los asuntos sanitarios son responsabilidad del Health and Community
Care Department (Escocia)®; el Health and Social Care Department (Gales)*; y el Department of
Health, Social Services and Public Safety (Irlanda del Norte).> Para los fines de este informe, el

analisis se centrara en el entorno de politica actual en Inglaterra.

DATOS DE PREVALENCIA Y COSTE
Recién nacidos vivos:

En 2007, la Statistics Office® del Reino Unido determiné
que el nimero total de recién nacidos vivos en Inglaterra y
Gales era de 690.013, lo que supone un incremento del
0,3% en los tltimos 10 afios.”

Partos prematuros:

En Inglaterra se  producen  aproximadamente
54.000 partos prematuros cada afio, lo que representa un
8,3% del nimero total de recién nacidos vivos.® La
magnitud de los partos prematuros se desglosa de la
manera siguiente:

Semanas de gestacion Prevalencia
32-36 5,67%
28-31 1,58%
27 0 menos 1,05%

Los datos del NHS de 2007-2008° también revelaron que
el 12,12% de los partos prematuros se habia producido
durante o antes de las 31 semanas de gestacion,
mientras que el 28,4% se habia producido entre las
semanas 32 y 36. Los mismos datos también indicaron
que las complicaciones mas frecuentes registradas en el
parto se debian a partos prematuros y con bajo peso al
nacer. Segln el Directory of Critical Care, en 2007, se
hospitalizd a aproximadamente 82.000 lactantes para

asistencia neonatal en el Reino Unido. De esta cifra,
68.341 ingresos hospitalarios fueron en Inglaterra. 1

Mortalidad neonatal:

El nimero de lactantes que fallecen en el Reino Unido ha
disminuido constantemente a lo largo del tiempo. En
2005, la tasa de mortalidad neonatal en Inglaterra era del
0,35%, similar a la de otros paises desarrollados. En 2007
se produjeron 1.460 muertes neonatales en Inglaterra.l*
Sin embargo, un informe de la National Audit Office reveld
grandes variaciones en todo el pais. Este informe también
revel6 una falta general de datos y conocimientos de los
diferentes  factores  socioecondmicos,  étnicos,
demogréficos, culturales y de otro tipo relacionados con
los servicios neonatales en Inglaterra.'?

Costes:

Aunque no se dispone de datos oficiales detallados de los
costes nacionales, un informe universitario de 200913
determind que el coste total anual de los partos
prematuros para el sector pablico en Inglaterra y Gales
era de 2.946 billones £ (3.209 billones €). Asimismo, se
calculé que el coste incremental por lactante prematuro
que sobrevivia hasta los 18 afios (en comparacién con un
nifio nacido a término completo) era de 22.885£
(24.921€). Por ultimo, se determind que los costes
hospitalarios en el momento del parto eran responsables
del 92% del coste incremental por superviviente
prematuro.
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La investigacion de Bliss en 2007 determin6 que el
coste econémico para las familias con un lactante
prematuro era en promedio de 189 £1 (206 €) por semana
durante el periodo de hospitalizacion del nifio. Sin
embargo, segln un informe de la National Audit Office, se
sigue careciendo de datos detallados y de un
conocimiento general de los costes generados en la
asistencia neonatal en Inglaterra y de cémo se invierten
realmente los recursos disponibles.’> En 2009, la
evaluacion por el NHS de la repercusion del Toolkit for
High-Quality Neonatal Services determind que el
promedio nacional de los costes unitarios diarios de los
cuidados intensivos era de 1.027 £, de los cuidados
intermedios, de 788 £ y de los cuidados especiales, de
442 £. Este célculo no incluye otros costes relacionados
con las necesidades de personal, los traslados, el
seguimiento y los cuidados y el tratamiento a largo
plazo.1

PROGRAMA GUBERNAMENTAL DE POLITICA
SANITARIA

El NHS Operating Framework para 2009/10%7 indica que
las cinco prioridades sanitarias nacionales son:

*  mejorar la higiene y reducir las infecciones
asociadas a la asistencia sanitaria;

e mejorar el acceso cumpliendo el compromiso de un
intervalo de 18 semanas entre la derivacion del
paciente y el tratamiento, y mejorar el acceso a los
servicios de medicina general (con inclusion de las
noches y los fines de semanay);

*  mantener el bienestar de los adultos y los nifios,
mejorando su salud y disminuyendo las
desigualdades sanitarias, incluidos los servicios de
maternidad y neonatologia;

*  mejorar la experiencia de los pacientes, la
satisfaccion del personal y el compromiso;

e prepararse para reaccionar en una situacion de
emergencia, como un brote de la gripe pandémica.

Segun el Operational Framework del NHS, hay planes
para aumentar los recursos asignados al personal de
asistencia perinatal, con 1.000 comadronas més en 2009
y alrededor de 4.000 comadronas adicionales en 2012
(dependiendo del aumento de la tasa de natalidad). En
enero de 2008, la Secretarfa de Estado anuncié que los
recursos de partida para las entidades de atencion
primaria en 2008/09-2010/11 incluian una financiacién
adicional de 330 millones £ para mejorar los servicios de
maternidad.

La disminucion de la tasa de mortalidad en lactantes es
también un objetivo de la campafia del NHS para reducir
las desigualdades sanitarias entre los distintos grupos
socioeconémicos en el Reino Unido, con una disminucién
prevista del 10% en 2010.18
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POLITICA SANITARIA NEONATAL

Hasta 2003, la salud neonatal no era una prioridad en el
programa politico del Reino Unido. En 2003, el
Department of Health realizé una revision nacional de los
servicios de neonatologia, que dio como resultado la
National Strategy for Improvement, acompafiada de
72 millones £ para financiar sus recomendaciones. Sin
embargo, un informe detallado de la National Audit Office
(NAO) en diciembre de 2007% revelé que no se podia
justificar plenamente esta nueva inversion e identific
problemas importantes y mejoras necesarias de la
asistencia neonatal en Inglaterra.

La publicacion del Toolkit for High-Quality Neonatal
Services del NHS en noviembre de 2009 brinda por
primera vez un marco politico integral para garantizar una
gran calidad y seguridad en la asistencia neonatal y para
mejorar la gestion de los servicios a largo plazo.? La
formulacién de las recomendaciones del Toolkit estuvo a
cargo del Department of Health's Neonatal Taskforce,
creado en 2008 como una iniciativa conjunta con el NHS y
con la participacién de padres, profesionales médicos y
otras partes interesadas que son relevantes en la
comunidad neonatal.2t

El Toolkit pretende proporcionar a las entidades de
atencion primaria la orientacion necesaria para prestar
una asistencia neonatal equitativa, transparente y
evaluable. Basandose en aspectos prioritarios que se
deben mejorar, identificados por el Neonatal Taskforce y
el informe de la NAO, el Toolkit establece marcadores de
buena practica e indicadores de auditoria para referencia
en los aspectos siguientes:

e organizacion de servicios neonatales - con el fin de
garantizar un tratamiento adecuado por expertos y el
acceso a una asistencia de gran calidad;

*  dotacion de personal - haciendo hincapié en el
reclutamiento a largo plazo y en estrategias de
formacién cualificada;

o cuidados del nifio y experiencia de la familia - a
través de la atencion centrada en la familia con
énfasis en las necesidades fisicas, psicolégicas y
sociales de ambas partes;

« traslados seguros y eficaces - reconociendo la
importancia de las circunstancias familiares;

e competencia, educacion y formacion de los
profesionales - capacitando a todos los miembros
del equipo de neonatologia multidisciplinario para
prestar una asistencia de gran calidad;

e servicios quirdrgicos - donde se proporcione el nivel
adecuado de asistencia, apoyo, recursos e
intervencion de especialistas;

e gestion clinica - con el fin de garantizar una
supervision eficaz y una evaluacion y una mejora
continuas de la asistencia neonatal de gran calidad y
segura, si bien fomentando la excelencia y la
innovacion;

e exigencia de datos - incluido un mayor conocimiento
de los costes generados y de la asignacion y el uso
reales de las inversiones realizadas.

El Toolkit también describe un marco de habilitacion con
el objetivo de garantizar que los lactantes y sus familias
sigan siendo el centro de atencién de la asistencia
neonatal. Define el nicleo y los elementos de desarrollo
de la asistencia perinatal-neonatal especializada e incluye
un grupo de indicadores de calidad para evaluacion y
gestion y planificacion de los servicios a largo plazo.

El marco no aborda riesgos particulares para la salud o
enfermedades que se deban considerar en la prestacion
de la asistencia neonatal. No obstante, las partes
interesadas resaltan el interés creciente y la necesidad de
mejorar en el campo del neurodesarrollo, haciendo una
referencia especifica a la practica y los avances en la
region escandinava.

"La revision de la asistencia neonatal por el
Neonatal Taskforce del NHS, si se aplica,
mejoraria de forma espectacular y duradera
la prestacion de la asistencia neonatal. La
atencion personalizada en los cuidados
intensivos sigue siendo uno de los
aspectos mas importantes que se deben
mejorar ",

Andy Cole, gerente de BLISS

Las partes interesadas en el campo de la neonatologia
han recibido con entusiasmo la creacion y las
recomendaciones del Neonatal Taskforce y, al mismo
tiempo, subrayan la necesidad de supervision definida,
evaluacion, revision regular y mecanismos econdmicos
para garantizar la aplicacion eficaz del nuevo marco.
Estos comentarios se hacen con referencia a las distintas
revisiones e informes dirigidos a mejorar las politicas
neonatales en los dltimos 30 afios, que no se han
aplicado completamente.

En el momento de escribir este informe, el gobierno del
Reino Unido no habia puesto a disposicién ninguna
financiacion adicional para la aplicacion de las
recomendaciones del Toolkit, cuyo coste total es, segtn el
Department of Health, de 89 millones £ al afio con gastos
extraordinarios de 102 millones £.22 Asociaciones
profesionales, como el Royal College of Nursing y la
organizacion benéfica para lactantes del Reino Unido
Bliss, han expresado su profunda preocupacion por la
falta de financiacion suficiente para respaldar las nuevas
directrices.?®

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

El marco de habilitacion descrito por el Toolkit del NHS
reconoce que la asistencia previa a la concepcion y la
derivacion precoz para asistencia maternofetal u
obstétrica especializada son importantes para prevenir o
reducir los riesgos del parto prematuro. Por tanto, la
medicina  obstétrica 'y maternofetal debe  ser
interdependiente y estar bien coordinada con la asistencia
neonatal. Los criterios y los procedimientos para
identificar a las mujeres embarazadas de riesgo se
establecen al nivel de la red neonatal. EI Department of
Health publica directrices generales a este respecto, que
las entidades de atencién primaria (PCT) desarrollan con
mayor detalle.

En general, los cuidados prenatales empiezan
inmediatamente después de confirmar el embarazo. Los
datos obtenidos por el NHS a través de la Hospital
Episode Statistics (HES) revelan que la mayoria de las
mujeres consultd a una comadrona o a un profesional de
maternidad en relacién con la salud y la atencién social
entre las semanas de gestacion 9y 13 (en la mayor parte
de los casos en la semana 12).2

Cuando se identifica que una madre tiene riesgo de parto
prematuro, se le incluye en un programa especial de
deteccion sistematica y prevencion. Sin embargo, las
partes interesadas sefialan que es necesario mejorar el
acceso a los estudios preventivos y especializados, en
particular entre las minorfas étnicas.

No hay actualmente programas estructurados de
educacion y apoyo para las familias con riesgo de parto
prematuro. La educacion y el apoyo pueden provenir del
médico general responsable, el tocélogo o el personal de
enfermerfa, y las pacientes también pueden acudir al
Royal College of Obstetricians and Gynaecologists.?> El
Department of Health realiza campafias de salud ptblica
sobre aspectos relacionados, como la promocion de una
buena nutricién y de hébitos de vida saludables en las
mujeres embarazadas.2

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS
Organizacion de la asistencia neonatal:

Tras la publicacién de National Strategy for Improvement
por el Department of Health en 2003, se crearon 24 redes
clinicas neonatales en todo el pais basandose en los
recursos disponibles, la capacidad, la geografia y la
disponibilidad de personal cualificado informado. El
propdsito era garantizar una gestion clinica sélida y la
evaluacion de los servicios de neonatologia asegurando
un acceso equitativo a una asistencia neonatal adecuada
y obteniendo informacién cuantitativa y de calidad sobre
los servicios prestados y las necesidades locales
concretas.
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Cada red agrupa a una serie de hospitales y unidades de
neonatologia con diferentes niveles de asistencia (es
decir, cuidados intensivos, cuidados intermedios,
cuidados especiales y cuidados normales) con el fin de
garantizar el acceso a una asistencia adecuada lo mas
cerca posible del domicilio. En la actualidad hay
162 unidades de neonatologia y 46 unidades de cuidados
intensivos neonatales en Inglaterra. En cada red, al
menos un hospital debe tener instalaciones de cuidados
intensivos, y se espera que trabaje en estrecho contacto
con otras unidades de la misma red que proporcionen
cuidados intensivos a corto plazo, cuidados intermedios y
cuidados especiales. Se coincide en general en que la
creacion de las redes neonatales fue un paso decisivo
para mejorar la asistencia de los lactantes prematuros en
Inglaterra. No obstante, el informe de 2007 de la National
Audit Office identificd otros aspectos que deben mejorar
las redes, en particular:

o escasez de personal de enfermeria

o falta de formacion especializada regular para el
personal de enfermeria

« falta de equipo (concretamente cunas) en el lugar
correcto y con el nivel de asistencia correcto

o falta de transporte especializado generalizado

Normas y directrices:

El informe de la NAO de 2007 concluia que la asistencia y
el tratamiento son desiguales en todo el pais. Los
hospitales locales pueden desarrollar protocolos y
directrices especificos que a veces comparten un grupo
de hospitales, lo que se traduce en practicas variables.
Las partes interesadas en neonatologia han reclamado
tradicionalmente la formulacion y aplicacion de directrices
nacionales detalladas més estrictas.

El Toolkit del NHS tiene por objeto abordar algunas de las
cuestiones mencionadas anteriormente estableciendo
ocho principios para servicios neonatales de calidad, cada
uno respaldado por una serie de marcadores de buena
préctica para la asistencia neonatal y con un marco de
habilitacion, que se desarrollard ain més como los
criterios de calidad del NICE en 2010. La finalidad de los
principios es definir el patron de asistencia neonatal que
deben proporcionar los hospitales y profesionales. Dichos
principios se refieren a una serie de aspectos, como
dotacion de personal (p. ej., enfermeras y comadronas;
neonatélogos y pediatras; cirujanos especializados en
pediatria; fisioterapeutas respiratorios; farmacéuticos
pediatricos y especialistas en neurodesarrollo), educacion
y formacién profesional, participacion de los padres y
atencién centrada en la familia; traslados, incluido el
equipo; servicios quirdrgicos; calidad y gestion clinica de
la asistencia neonatal; y recogida de datos. Normas
especificas abordan otras cuestiones, como la deteccion y
el tratamiento de enfermedades especificas, como la
infeccion por estreptococos del grupo By la ictericia, la
hipoglucemia o la sepsis. El marco de habilitacién tiene
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por objeto orientar al personal de gestion y establecer una
serie de indicadores y medidas para valorar la asistencia
neonatal proporcionada por cada red y mejorar la
planificacion a largo plazo.

Ademés de las normas del Neonatal Taskforce, los
colegios profesionales médicos del Reino Unido formulan
directrices para la préactica. La guia de la British
Association of Perinatal Medicine?” (BAPM) sobre
prestacion de asistencia neonatal, modificada en 2001 y
actualmente en revision, especifica que los lactantes que
necesitan cuidados intensivos deben recibir atencién de
enfermeria personalizada como minimo, basandose en
pruebas  cientificas de que ello  disminuird
significativamente la tasa de mortalidad de los lactantes.
Los nifios que precisan cuidados intermedios deben
beneficiarse de una proporcién minima de uno a dos de
enfermera-lactante, y en el caso de los que necesitan
cuidados especiales, la proporcién debe ser de uno a
cuatro. Esta guia se seguia aplicando en 2009, aunque la
escasez de personal de enfermeria ha provocado que
haya mas hospitales incapaces de cumplir estos
criterios.? Junto con las normas para la asistencia de
maternidad  publicadas por el Royal College of
Obstetricians and ~ Gynaecologists (RCOG), éstas
complementan el Toolkit.29

La BAPM y el RCOG también han formulado directrices
sobre una serie de aspectos adicionales, como el
tratamiento de las complicaciones durante la gestacion,
los lactantes extremadamente prematuros (nacidos con
menos de 26 semanas de gestacion), la retinopatia y el
sindrome de dificultad respiratoria. La British Maternal and
Fetal Medicine Society®, la Neonatal Society®! y la
Neonatal Nurses Association32 también publican
recomendaciones y organizan actividades pedagégicas
dirigidas a los profesionales de la neonatologia.

Grupos de trabajo especiales pueden formular otras
directrices locales sobre cuestiones concretas, como
ocurre con la ictericia neonatal, la hipoglucemia y la
sepsis. EI NICE también elabora una guia sobre aspectos
particulares, como la ictericia, y en la actualidad se espera
que elabore normas de calidad en neonatologia
basandose en el Toolkit for High-Quality Neonatal Service
del NHS en 2010. Muchas redes neonatales también
publican su propia guia para aspectos en colaboracién
(p. j., traslado, asistencia precoz, etc.).

Participacion y educacion de los padres

La participacion de los padres y la atencion centrada en la
familia constituyen uno de los elementos esenciales de la
asistencia neonatal, seguin establece el Toolkit del NHS.
El grado de participacion de los padres tradicionalmente
ha variado en todo el pais, segun lo definido por cada
unidad hospitalaria o profesional médico. Las partes
interesadas en neonatologia vienen reclamando desde
hace tiempo una mejora del grado y la calidad de la

participacion de la familia en la asistencia, y la
disponibilidad de recursos suficientes.®*

El nuevo marco creado por el Toolkit del NHS incluye una
serie de normas encaminadas a promover la atencion
centrada en la familia mediante una serie de medidas, a
saber:

o  fomentar la participacién de los padres en el cuidado
del lactante;

o garantizar la facilitacion de informacion sobre el
diagnéstico, la asistencia y el tratamiento, y la
posibilidad de comentarla con el personal
responsable;

e proporcionar un acceso sin restricciones al lactante;

e preparar al personal para que brinde apoyo
emocional y ayude a los padres en su vuelta a casa
después de la estancia hospitalaria.

Los profesionales de la neonatologia deciden caso por
caso la educacion e informacion adicional que deben
proporcionar a los padres en relacién con las posibles
complicaciones a largo plazo que pueden surgir durante
los primeros afios de la vida del nifio como consecuencia
del parto prematuro. Sin embargo, esta practica no es
uniforme en todo el pais, en particular con respecto a los
aspectos de neurodesarrollo y la cognicién. Algunos
hospitales establecen equipos de seguimiento, que visitan
con regularidad a las familias durante los meses
posteriores al alta hospitalaria, mientras que en otros
casos esta es una labor de los centros de asistencia
locales, que no siempre tienen experiencia en los
cuidados de los lactantes prematuros.

También varia mucho el apoyo emocional proporcionado
los padres. Algunos hospitales cuentan con personal
especializado (p. ej., psicélogos), mientras que otros
remiten a los padres a programas de apoyo, como el
programa de apoyo social general dirigido a familias
vulnerables en general. Organizaciones de terceros, como
BLISS, también brindan apoyo emocional especializado.

Vacunacion:

La vacunacién se proporciona de forma gratuita a través
del NHS. Aunque la vacunacién no es obligatoria en
Inglaterra, la recomiendan encarecidamente los médicos y
los padres la suelen cumplir. El programa de vacunacion
para los lactantes prematuros es el mismo que para los
lactantes a término completo. Se recomiendan vacunas
especificas en el caso de determinadas afecciones. Por
ejemplo, se dispone de vacunas contra el VRS para los
lactantes con enfermedad pulmonar crénica y
cardiopatias entre otras indicaciones. El Joint Committee
on Vaccination and Immunisation (JCVI) publica
directrices sobre la vacunacién de los recién nacidos a
término y prematuros. Organizaciones de terceros, como
BLISS, también realizan campafias para aumentar la
concienciacion respecto a enfermedades y riesgos para la
salud especificos, como la infeccion por el VRS.

ASISTENCIA POSHOSPITALARIA'Y A LARGO PLAZO

En Inglaterra, las redes neonatales y las unidades
hospitalarias son responsables de la asistencia de
seguimiento a corto y largo plazo y de la evaluacién
continua de los lactantes prematuros cuando se detecta
un riesgo o una complicacion particulares, empezando
con resultados a los dos afios.

Los equipos locales de (neuro)discapacidad son
responsables de las intervenciones de seguimiento con
los nifios y sus familias. Se asignan equipos hospitalarios
de neonatologia para deteccion sistemética y remision de
pacientes, valoracién de los resultados en lactantes de
dos afios de edad y notificacion final. La British
Association of Perinatal Medicine (BAPM) ha elaborado
una gufa sobre el seguimiento durante los dos primeros
afios después del parto.3s Los estudios en curso del
University College London (grupo EPICure) tienen por
objeto conocer mejor las necesidades a mas largo plazo
de los lactantes extremadamente prematuros (es decir,
nacidos antes de las 26 semanas de gestacion).3®

Las partes interesadas en neonatologia afirman que sigue
siendo necesario un mejor acceso a una asistencia de
seguimiento estructurada y con recursos suficientes en el
caso de los trastornos secundarios y menos graves.

APOYO SOCIAL Y ECONOMICO

En la actualidad no hay disposiciones especificas para la
baja por maternidad o el permiso paternidad, ni otras
medidas de apoyo econémico en el lugar de trabajo, para
las familias con lactantes prematuros.

Algunos  hospitales ingleses  proporcionan  ayuda
econdmica a las familias durante la estancia hospitalaria,
en particular en el caso de traslados a larga distancia.
Después del alta, las familias pueden recibir un subsidio
por discapacidad, aunque esto estd limitado al caso de los
lactantes  prematuros con complicaciones  graves
clasificadas como "discapacidad”. Actualmente no hay
ninguna ayuda estructurada que se aplique
sistematicamente en todo el pais.

Las recomendaciones del Neonatal Taskforce prevén
instalaciones especializadas para los padres en los
hospitales durante su estancia. Muchos padres reclaman
mejoras en este sentido, en particular la asignacién de
recursos suficientes para garantizar un acceso equitativo
a las medidas de sostén.

PERSPECTIVAS

Basandose en las recomendaciones formuladas en el
Toolkit for a High-Quality Neonatal Service del NHS,
ahora se espera que las redes neonatales clinicas y las
autoridades ~ sanitarias  estratégicas  examinen
conjuntamente el Toolkit y sus implicaciones para sus
areas locales respectivas con el fin de elaborar planes de
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accion estratégicos con vistas a su aplicacion. EI Neonatal
Taskforce también proporcionara consejo y orientacion en
este proceso.

Grupos de habilitacion  especializados  también
emprenderan acciones especificas para cumplir los
principios del Toolkit. EI NHS también se ha
comprometido a publicar una gufa de costes de referencia
revisada en febrero de 2010.3 El Toolkit del NHS también
seré la base de normas de calidad oficiales, que el NICE
espera publicar en abril de 2010.

Sin embargo, no esta claro si la decisién gubernamental
reciente de no asignar recursos ni financiacion adicional a
la aplicacion de las recomendaciones del Neonatal
Taskforce impedira realizar las mejoras.

Los aspectos principales que se deben seguir mejorando
son la disponibilidad de un personal adecuadamente
capacitado (en especial, personal de enfermeria
especializado) y la atencién centrada en la familia
proporcionando apoyo econémico y educativo adicional a
los padres, durante y después de la estancia hospitalaria.
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DATOS FUNDAMENTALES Y CONCLUSIONES

La investigacion realizada en 13 paises de la UE reveld una serie de datos importantes que deben
considerar los responsables nacionales y europeos de la toma de decisiones para disefiar las futuras
politicas sociales y de salud materna, de los lactantes y neonatal. Esta parte del informe contiene un
analisis conciso de los principales datos de la investigacion.

PREVALENCIA'Y COSTE

Los datos estadisticos recopilados de los 13 paises europeos demuestran la prevalencia y el coste significativos y
crecientes de la prematuridad en Europa. Aunque muchos de los datos no son facilmente comparables, debido a los
diferentes mecanismos y métodos de notificacion, sigue habiendo una clara indicacién de la magnitud y el crecimiento de
este grupo de pacientes extremadamente vulnerable y de la carga econémica a corto y largo plazo que representan para
las economias europeas.

SegUin el European Perinatal Health Report de 2008, que esta basado en datos de 2004, y las estadisticas recogidas de
fuentes nacionales, cabe hacer las siguientes observaciones:

e Segln los datos de 2004, las tasas de partos prematuros en los 13 paises europeos varian del 6,3% (Suecia,
Francia) al 11,4% (Austria). Al menos 8 de los 13 paises europeos tienen tasas de partos prematuros del 7%y
superiores.t

e Lastasas mas bajas de partos prematuros se observan en paises como Suecia, Francia y Portugal, aunque siguen
representando mas del 6% de los recién nacidos vivos.?

o Enlos Ultimos cinco afios ha habido un considerable incremento de los partos prematuros; por ejemplo, en
Portugal, la tasa ha aumentado del 6,8% en 2004 al 9,0% en 2008, lo que supone un aumento del 32%.3

e Se calcula que los lactantes muy prematuros (nacidos antes de las 32 semanas de edad de gestacion) representan
el 1% aproximadamente de todos los recién nacidos vivos.

o Seobserva una disminucién de la tasa de mortalidad en los lactantes prematuros en la mayor parte de los paises
europeos.

*  Enalgunos paises ha empezado a mejorar la recogida de datos para valorar los riesgos en la salud y las
consecuencias de la prematuridad a corto y largo plazo (p. €j., Republica Checa, Paises Bajos, Suecia,
Reino Unido).

e Unos pocos paises también han emprendido programas estructurados para valorar la calidad de los servicios
neonatales (p. ej., Suecia, Reino Unido).

Porcentaje de recién nacidos vivos con una edad de gestacion inferior
ad2 y de 32-36

Austria
Bélgica
Repiblica Checa

Dinamarca

Francia
Alemania
ltalia

Palses Bajos
Polonia
Portugal
Espafia
Suecia

Reina Unido (32 semanas)
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También se pueden extraer una serie de conclusiones importantes de los datos del informe:

No se dispone actualmente de ninguna fuente de datos europeos actualizados y comparables sobre la prevalencia,
mortalidad y morbilidad relacionadas con los partos prematuros.

Los responsables de la toma de decisiones en una serie de paises no parecen disponer de fuentes nacionales
oficiales de datos de prematuridad para respaldar el desarrollo de politicas neonatales.

No se recogen ni analizan sistematicamente en los Estados miembros de la UE datos de prematuridad, incluidos
los factores de riesgo, el tratamiento y los resultados de la asistencia neonatal; faltan estadisticas fidedignas y,
cuando las hay, suelen carecer de uniformidad.

Incluso sin una recogida rigurosa de datos, los datos disponibles indican una clara tendencia a una prevalencia
creciente de los partos prematuros en todos los paises de la UE (con excepcion de Suecia).

Los datos existentes también ponen de relieve considerables desigualdades en las tasas de partos prematuros en
los paises europeos, con grandes variaciones en los paises y entre ellos.

Los sistemas de recopilacion de datos suelen ser voluntarios, lo que se traduce en una variacion significativa del
grado de detalle, los indicadores utilizados (p. €j., diferentes categorias semanales frente al peso), la definicion de
los propios indicadores y la definicién de prematuridad.

Con respecto a los costes, se carece de datos fidedignos y detallados de los paises que demuestren la repercusion
de la prematuridad en la economia sanitaria (con la excepcion de Dinamarca).

Donde se dispone de datos, suelen limitarse a los costes directos en el periodo inmediato después del parto; no
hay una evaluacion detallada de los costes a largo plazo asociados a los partos prematuros.

POLITICAS SOBRE PREMATURIDAD

Aungue los datos disponibles indican una cifra considerable y creciente de partos prematuros en toda la regién europea,
hay, no obstante, una falta notable de politicas nacionales dirigidas a reducir la prevalencia y mejorar los resultados de
salud asociados a la prematuridad.

En la actualidad sélo hay dos paises en Europa con una politica nacional dirigida a la salud neonatal y los lactantes
prematuros (Portugal, Reino Unido).

Varios paises cuentan con planes nacionales generales de salud maternoinfantil, pero no contienen disposiciones
especificas para los lactantes prematuros (p. ej., Espafia).

Algunos paises carecen de un programa especifico sobre la salud materna, del lactante o neonatal (p. €j., Austria,
Alemania).

En los paises sin una politica nacional, la asistencia de los lactantes prematuros se proporciona en el contexto de
otras politicas sanitarias y sociales.

También se pueden extraer una serie de conclusiones importantes de los datos del informe:

o Lasalud neonatal y de los lactantes prematuros ocupa actualmente un lugar bajo en los programas politicos de los
Estados miembros de la UE; muy pocos paises tienen politicas dirigidas a los lactantes prematuros.

e Ensu lugar, existen politicas relativamente fragmentadas sobre el parto prematuro y, en la mayoria de los paises,
el problema se aborda en el contexto de otras politicas sanitarias y sociales mas generales. A este respecto, sigue
siendo una prioridad secundaria para la accién.

o Donde los gobiernos han elegido priorizar las politicas sanitarias neonatales, a menudo con apoyo de mdltiples
partes interesadas, la tasa de partos prematuros se ha mantenido por debajo del promedio europeo.

*  Enalgunos paises, se considera que las presiones econdmicas actuales son un factor fundamental que influira en
el futuro en el desarrollo y la aplicacion eficaz de las politicas sanitarias neonatales (p. €j., Reino Unido, Espafia,
Republica Checa).

e Enalgunos casos, la reticencia de los responsables de la politica a hacer de la salud de los lactantes prematuros
una prioridad se puede atribuir en parte al temor a intervenciones costosas y desviacion de los fondos de otros
problemas de salud maternos y perinatales.

PREVENCION Y DETECCION SISTEMATICA

En lo que respecta a la prevencion de la prematuridad, la investigacion también ha revelado la falta de politicas y
programas nacionales dirigidos a las madres embarazadas con riesgo de parto prematuro.

Los paises que aplican medidas nacionales de prevencion o deteccion sistematica son los siguientes:

Pais Medidas de prevencion
Austria Ninguna medida especial de prevencién o deteccion si atica
Bélgica Ninguna medida especial de pi ion o deteccion si atica

Repliblica Checa Deteccion sistematica adicional a discrecion de cada médico. Remision de las madres de riesgo a

centros de_perinatologia

Dinamarca Ninguna medida especial de prevencion o deteccion sistematica en unidades neonatales
especializadas

Francia Inclusion de las madres de riesgo en programas especiales de prevencién y deteccion si atica

Alemania Reembolso de pruebas de deteccion adicionales por algunas entidades de seguro médico (p. €j.,
pruebas de pH vaginal)

Italia Directrices regionales sobre prevencion y deteccién atica

Paises Bajos Inclusion de las madres de riesgo en programas especiales de prevencion y deteccion sistematica,
pero sin un acceso generalizado

Polonia Deteccion sistematica intensificada en las madres de riesgo en centros perinatales especializados

Portugal Ninguna medida de prevencién especial. Deteccion sistematica de las madres de riesgo en centros
perinatales especializados

Espafia Inclusion de las madres de riesgo en programas especiales de prevencién y deteccion si atica

Suecia Remision de los embarazos con complicaciones a centros ambulatorios especializados, facilitacion
de la baja y cambio del horario laboral en los (ltimos 1 -2 meses de embarazo

Reino Unido Inclusion de las madres de riesgo en programas especiales de prevencion y deteccion sistematica.

Directrices del Department of Health relativas a la identificacién de las mujeres de riesgo

Pais Plan nacional o0 marco de politica

Austria Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Bélgica Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Reptiblica Checa Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Dinamarca. Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Francia Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Alemania Ningtn programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Italia Ninglin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Paises Bajos Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Polonia Ningtin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Portugal Programa Nacional de Satde Materno Infantil con disposiciones especificas para los lactantes
prematuros

Espafia Programa de Salud Materno-Infantil - sin disposiciones explicitas para los lactantes prematuros

Suecia Ninglin programa especifico de salud materna, del lactante o neonatal

Reino Unido NHS Toolkit for High-Quality Neonatal Services
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e  Los programas de prevencion dirigidos especificamente al parto prematuro son en general voluntarios y no estan
organizados sisteméticamente en cada pais.

e Los programas a menudo dependen de las directrices hospitalarias o de la préctica individual de los profesionales
sanitarios.

*  Enalgunos paises, asociaciones de padres y las autoridades ptblicas emprenden campaiias de educacion y
concienciacion. Sin embargo, su alcance y su repercusion siguen siendo bastante limitados.

e Engeneral, no se informa a los padres sobre los factores de riesgo, los sintomas de alerta o los habitos de vida
recomendados para prevenir los partos prematuros.
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¢DEMASIADO PEQUERNO,
DEMASIADO TARDE?

Por qué debe Europa hacer mas
por los lactantes prematuros

TRATAMIENTO Y CUIDADOS MEDICOS

Con respecto al tratamiento médico y la asistencia de los lactantes prematuros, se pueden observar las siguientes
tendencias en los paises europeos:

Organizacion de la asistencia

* Laasistencia de los lactantes prematuros esta en general organizada en distintos "niveles" segun la intensidad de
la asistencia que se considera necesaria. Sin embargo, falta en muchos paises una definicion clara de la
infraestructura y la especializacién necesarias de la asistencia neonatal en cada uno de estos niveles.

e Se han emprendido una serie de iniciativas en varios paises para promover la centralizacion y especializacion de la
asistencia proporcionada por las unidades de neonatologia, aunque también se considera que esto plantea un
problema en lo que respecta a garantizar un acceso equitativo a la atencion especializada y traslados seguros
cuando son necesarios.

e Los programas de gestion y control de calidad para garantizar elevados niveles de calidad en los servicios de
neonatologia siguen siendo muy escasos. Donde se dispone de datos, la comparabilidad continia siendo muy
dificil.

e Laasistencia de seguimiento no esta organizada de una manera estructurada para todos los lactantes prematuros.
Algunos paises han organizado evaluaciones de seguimiento para los lactantes muy prematuros, pero el
seguimiento estructurado de otros lactantes prematuros parece ser infrecuente y, en la mayoria de los casos,

APOYO ECONOMICO Y SOCIAL

En general, también faltan politicas sociales dirigidas a proteger a los lactantes prematuros y sus familias en la mayoria
de los Estados miembros de la UE:

*  Porregla general no se proporciona ningn apoyo social o econémico especffico a las familias con un lactante
prematuro, a menos que se reconozca que el nifio tiene una discapacidad especifica.

o Se demuestra que la poblacién general conoce muy poco los programas de apoyo existentes. Muy pocos paises
cuentan con servicios dedicados a proporcionar guia y orientacion a los padres. El nivel de acceso a los servicios
de apoyo suele guardar relacion con el nivel de estudios y socioeconémico de la familia.

e Algunos paises ofrecen una ampliacién del periodo de baja por maternidad o paternidad a las familias de los
lactantes prematuros; sin embargo, la mayorfa no ofrece beneficios adicionales aparte del periodo de baja

inexistente.

Pais Asistencia poshospitalaria y a largo plazo

Austria Evaluaciones regulares de los lactantes de alto riesgo durante los dos primeros afios después del parto
(asistencia de seguimiento especializada durante un periodo de hasta 6 afios en algunos consultorios
de Viena)

Bélgica No hay ninglin programa nacional de asistencia poshospitalaria.

Repliblica Checa Los médicos generales proporcionan la asistencia poshospitalaria y de seguimiento en concordancia
con las pautas les de exploraciones preventivas

Dinamarca Se vigila a los lactantes prematuros nacidos después de las 30 semanas durante los 2-3 primeros afios
después del parto. Se vigila a los lactantes nacidos en las semanas 25-30 hasta su entrada en el
colegio

Francia No hay ningtin programa estructurado. Los Centros de atencién médica y social proporcionan una serie
de servicios hasta los 6 afios de edad

Alemania No hay ninglin programa estructurado. Seguimiento organizado por unidades neonatales segin se
considere oportuno; un reconocimiento obligatorio a los 2 afios de edad

Italia Se presta asistencia poshospitalaria y de seguimiento a los lactantes extremadamente prematuros (por
debajo de las 25 hasta los 13 afios de edad

Paises Bajos Los hospitales son responsables de la asistencia poshospitalaria y de seguimiento durante los 2
primeros afios de vida. Las evaluaciones de seguimiento posteriores estén a cargo de los pediatras a
los 5y 8 afios de edad

Polonia Vigilancia de los lactantes prematuros en centros perinatales especializados durante los dos primeros
aflos después del parto. También hay un seguimiento establecido por neonatélogos/pediatras/médicos
g les locales

Portugal Sistema muy desarrollado de asistencia poshospitalaria y a largo plazo por equipos multidisciplinarios

Espafia No hay ningdn programa estructurado. El seguimiento esta a cargo de la atencién primaria y en general
se limita a los lactantes extremadamente prematuros/de bajo peso

Suecia Sistema muy desarrollado de asistencia poshospitalaria y a largo plazo. Medidas de seguimiento
organizadas por las unidades de neonatalogia en cooperacién con equipos multidisciplinarios

Reino Unido Los lactantes de alto riesgo reciben asistencia de seguimiento a corto y largo plazo de redes

neonatales durante al menos los dos primeros afios después del parto

Recursos sanitarios

e Lanecesidad de una formacion especializada de los médicos y del personal de enfermeria y del aumento del
personal multidisciplinario en las unidades prenatales, incluidos psicélogos y asistentes sociales, es destacada
como una necesidad urgente por los padres y profesionales en una serie de paises como Alemania, Espafia,
Francia y el Reino Unido.

o Los padres y los profesionales de todos los Estados miembros de la UE reclaman directrices més uniformes,
formacion especializada de los profesionales y recursos econémicos para garantizar un seguimiento eficaz y
generalizado.
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establecido.

Pais Baja por maternidad/permiso por paternidad

Austria Prolongacion de la baja por maternidad en 8 semanas. Prolongacién del permiso por paternidad hasta
36 meses después del parto

Bélgica Sin disposiciones especiales para los lactantes prematuros aparte del derecho establecido de
15 semanas

Repliblica Checa Sin disposiciones especiales para [0s |

Dinamarca Prolongacion de la baja por maternidad y del permiso por paternidad aparte de las 4 semanas previas y
las 14 semanas posteriores al parto habituales

Francia Prolongacion de la baja por maternidad para cubrir el periodo entre la fecha estimada del parto y la
fecha real, aparte del derecho general de 16 semanas

Alemania Prolongacién de la baja por maternidad en 4 semanas aparte del derecho establecido de 14 semanas
(hasta 3 afios en circunstancias especiales)

Italia Posible prolongacion de la baja por maternidad aparte del derecho establecido de 20 semanas /
5 meses

Paises Bajos Sin disposiciones especiales para los lactantes prematuros aparte del derecho establecido de
16 semanas

Polonia Sin disposiciones iales para los | p 0!

Portugal Sin disposiciones especiales para los lactantes prematuros aparte del derecho establecido de 5 meses.
La baja por maternidad se suspende en caso de hospitalizacion

Espafia Sin disposiciones especiales para los | prematuros. Reduccion de 2 horas del horario de
trabajo diario en los trabajadores del sector publico

Suecia Derecho establecido de 18 meses, a partir de la fecha del parto o del alta hospitalaria en caso de
hospitalizacion

Reino Unido Sin disposiciones iales para los | p 0S

PERSPECTIVAS

A tenor de los resultados de la investigacion documental de los paises y de las opiniones recibidas en el transcurso de
las entrevistas con las partes interesadas, las perspectivas con respecto a una mejora en el campo de la asistencia de
los lactantes prematuros parecen ser bastante desalentadoras:

e Muy pocos paises tienen previsto planificar nuevas iniciativas de politica en el campo de la salud neonatal y de los
lactantes prematuros en los meses venideros.

e Las partes interesadas en neonatologia opinan que la situacion es bastante negativa y no son optimistas con
respecto a un cambio significativo en un futuro préximo.
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Pais Acciones previstas
Austria Sin acciones previstas
Bélgica Formulaci6n de directrices federales de prevencion y deteccion sistematica, adopcion de un

programa de asistencia de seguimiento/a largo plazo, revision de los programas de apoyo econémico
en neonatologia

Reptiblica Checa

Inauguracion del centro para cuidados complejos de los lactantes prematuros en 2011

ENFASIS EN LA MEJOR PRACTICA

Aunque los datos del informe indican con claridad que muy pocos paises europeos estan tomando
medidas importantes para abordar la prematuridad, la investigacion destaca algunos buenos

Dinamarca Aumento de la centralizacion de los servicios neonatales. Formulacion de directrices nacionales para ejemplos de mejor préctica, sobre todo en el desarrollo de politicas nacionales y la creacion de
la asistencia de los lactantes prematuros grupos nacionales de partes interesadas
Francia Ninguna medida politica prevista. Estudio del ministerio sobre la salud perinatal. Resultados del :
grupo de trabajo sobre informacion a los padres
Alemania Sin acciones previstas A continuacion se muestran tres de estos ejemplos, que deben ser compartidos con otros paises
Italia Sin acciones previstas

Paises Bajos

Recomendaciones del Pregnancy and Delivery Project Board al gobierno en relacién con la salud
neonatal

conforme empiecen a desarrollar sus propias politicas y programas neonatales nacionales.

Polonia Actualizacion de los criterios habituales para la atencion perinatal

Portugal Sin acciones previstas PORTUGAL

Espafia s;j: i’g’ﬂgz:ﬂ:i ?;g%?;lgg;o:ﬁ:: ;:rcs'grr::Iseg‘eﬁs::;?:r‘]?gsf‘;"gs;?adé;gn‘;rf gﬁg@;ﬁiapoyo Po.nugal ha reducido con éxito su tasa de tasa de mortaliqad. qeonatal e infantil, previamente elevada, a una de ]as mas
aplicacién de un protocolo regional sobre asistencia neonatal para los lactantes prematuros bajas de Europa (y del mundo). Tras las reformas a principios del decenio de 1990, la salud maternoinfantil se ha
(Catalufia) convertido en una prioridad en el programa de politica sanitaria con la adopcion de un programa nacional de salud

Suecia Registros profesionales y estudios de de resultados de salud maternoinfantil. Esta estrategia integral y multidisciplinaria de asistencia neonatal unificé intervenciones en el campo de

Reino Unido Aplicacién del Toolkit del MHS mediante planes de accion estratégicos. Formulacion por el NICE de la salud materna, neonatal, infantil y del adolescente, y en la prestacién de apoyo a las familias. Portugal aumenté el

criterios de calidad en 2010

Cuando se les consulta sobre los aspectos con mayor necesidad de mejorarse, las exigencias fundamentales de las
partes interesadas son las siguientes:

*  Garantizar un acceso equitativo a programas de prevencion cualitativos y tratamiento y asistencia especializados

(alargo plazo);

e Aumentar los recursos econémicos y humanos: personal médico especializado, equipo y conocimientos;
o Adoptar un enfoque asistencial mas centrado en la familia.

acceso a programas de prevencion y deteccion sistematica e introdujo un sistema de atencién centralizada con
mejora de los servicios de neonatalogia especializados y equipos multidisciplinarios, incluidos psicélogos.
También se establecio un sistema de traslado nacional para las mujeres embarazadas y los recién nacidos, y se
potenci6 la formacion de los profesionales mediante formacién de posgrado en neonatologia. El gobierno también
introdujo una revision regular de los logros y los préximos retos con la participacion de expertos y padres. La aplicacion
eficaz de esta politica, por el gobierno y los profesionales sanitarios, ha disminuido con éxito la tasa de morbimortalidad
asociada al parto prematuro.

SUECIA

Pais Peticiones de las partes interesadas En Suecia, la tasa de partos prematuros es mucho menor que en otros paises de la UE. Esto se atribuye a una serie de
Austria Mayor apoyo econémico y mejora de los programas de deteccion sistematica. Acceso mas factores, como el acceso generalizado a la asistencia prenatal y a servicios de gran calidad, como consecuencia de la

lizado a ientos especializados centralizacion y especializacion de las unidades de cuidados intensivos neonatales. Suecia ha hecho una inversion
Bélgica Asistencia de seguimiento a largo plazo, aumento del apoyo psicolégico a las familias y los lactantes, importante en investigacion, formacion especializada para el personal sanitario, equipo e instalaciones

sistema nacional de recogida de datos

Reptiblica Checa

Mejora del acceso a la asistencia prenatal, neonatal y de imiento

adecuadas, lo que le ha valido el reconocimiento mundial de su pericia en una asistencia neonatal especializada de
gran calidad: ello incluye la atencién centrada en la familia y en el desarrollo. Las medidas adicionales de apoyo

Dinamarca Mejora ‘fe la °,°°’d'"ac'_°’|‘_ yel aCC‘TS" a la asistencia de Se?“",‘"e""’ y alargo plazo. Aumento del social y los programas de asistencia poshospitalaria y seguimiento a largo plazo, como la prolongacion de la baja
- personal médico especializado enIas unidades de neanatalogia —— — por maternidad y del permiso por paternidad, también han sido fundamentales para mejorar el bienestar de los recién
Francia Establecimiento de un sistema de recogida de datos en todo el pais, mejora de la formacion del . o . N . .
personal sanitario, mejora de la asistencia de seguimiento, educacion de los padres nacidos y sus fam|||a§. Se piensa que otro motivo de que la preva}lenma de los partos prematuros no est,e aumlemando
Alemania Mejora del acceso a programas de deteccion sistematica y prevencion. Mas orientacion sobre el en Su(_ema, a diferencia de !a mayor parte de los otrog Estados miembros de la UE,_son los controles mas estrictos del
tratamiento y la asistencia de los lactantes prematuros. Mejora de la informacion y el apoyo a los tratamiento con FIV con el fin de prevenir los partos miiltiples, que a menudo se asocian a parto prematuro.
padres (antes y después del alta) y reevaluacion de la prestacion de servicios por las unidades de
neonatologia REINO UNIDO
Italia Mejor organizacioén de los servicios de maternidad y los traslados de urgencia, y ampliacién de la

deteccion si atica prenatal y neonatal

Paises Bajos

Asistencia de seguimiento mejor estructurada, incluyendo la educacion de los padres y el apoyo
econémico

Muy recientemente, el Reino Unido ha adoptado medidas concretas para abordar la prematuridad al introducir un marco
de politica integral para garantizar una asistencia neonatal de gran calidad. El National Health Service ha desarrollado el
Toolkit for High-Quality Neonatal Services (adoptado en noviembre de 2009) en estrecha cooperacion con partes

Polonia :\”’“I_emo dde_ la financiacion del S_i51emz Sa”iFa”"g_efi”a‘f'v Imej‘”?‘ de la atencion centrada en la interesadas fundamentales, como profesionales sanitarios de distintas disciplinas. EI toolkit define claras prioridades u
o] ’;'e"&i't;"gEa'fi”;fli?aproé’seeecl";‘;’:fn‘;lyeesp“eccei‘zl‘i’sazo'Cs'g’:;:e :lssfit;fspriva T — objetivos de politica y establece indicadores para referencia en la organizacion y gestion de los servicios de
repercusion del nuevo modelo de gestion de los hospitales en la coordinacién regional neonatologlaz !a .ed,uca.cmn Y formaCIOH de persanal esPec'a“.Zado.',y programas de Segwmlem(.’,esnucwrados por
Espafia Mejora de la prevencién, aumento del personal médico especializado (en particular personal de eqm_p_os multidisciplinarios. A“emf‘s’ se recf’“?’ce que la part|0|pa_0|_on de IO_S padres y la ate_nmon centrada_en la
enfermeria), mejora de la atencion centrada en la familia y de la asistencia de sequimiento mediante familia son un componente esencial y un objetivo global de los servicios y politicas neonatales. Sin embargo, el éxito del
apoyo econdmico y educativo adicional a las unidades de neonatologia Toolkit y sus politicas dependera en gran medida de la asignacion de recursos econémicos adicionales por el gobierno,
Suecia Acceso mas generalizado en todo el pais a instalaciones para padres en el hospital a fin de facilitar la que por el momento no se han materializado.
atencion centrada en la familia
Reino Unido Aumento del personal médico especializado (en particular personal de enfermeria) y mejora de la

atencién centrada en la familia mediante apoyo econémico y educativo adicional a los padres

85 | INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010

Prematuridad

Informes por paises

Datos fundamentales y conclusiones
Enfasis en la mejor practica
Recomendaciones sobre politicas
Anexos

INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010 | 86
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Basandose en estos tres ejemplos, y en opiniones mas amplias recibidas al realizar esta investigacion, también es
posible identificar factores esenciales que determinan una estrategia eficaz y sastisfactoria para abordar la prematuridad,
a saber:

Una politica/programa nacional de salud neonatal
Un didlogo formal entre el gobierno, los profesionales sanitarios y los padres

Una recopilacién minuciosa de datos sobre prevalencia/morbilidad/mortalidad/coste basada en definiciones
normalizadas y criterios comunes de medicion (p. ej., a través de registros)

Una recopilacién minuciosa de datos sobre resultados de intervencion neonatales/gestion de servicios neonatales
basada en criterios comunes de medicion

Acceso a programas de prevencién/deteccion y cuidados prenatales

Especializacion de unidades de cuidados intensivos (p. ej., mediante centralizacién/regionalizacion)
Un sistema de transporte nacional para lactantes prematuros y madres de riesgo

Directrices nacionales de tratamiento y asistencia

Programas estructurados de asistencia poshospitalaria y asistencia a largo plazo/seguimiento
Educacion y formacion especializadas del personal sanitario en las UCIN

Apoyo econdmico y social a las familias con nifios prematuros (p. €j., prolongacién de la baja por
maternidad/permiso por paternidad)

Inversién en investigacion neonatal

Estos criterios pueden servir de base para una evaluacion continua y el establecimiento de indicadores de referencia de
las politicas neonatales nacionales.

87 | INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010

RECOMENDACIONES SOBRE POLITICAS

Segun los datos fundamentales y las conclusiones de este informe, hay una serie de prioridades
evidentes para la accion politica, tanto en la Union Europea como en cada pais. Estas
recomendaciones sobre politicas se resumen a continuacién, junto con una breve justificacion.

RECOMENDACIONES SOBRE POLITICAS EN LA UE

La Unién Europea debe:

° Reconocer el problema creciente de la
prematuridad en Europa y su importante repercusion
en la morbimortalidad de los lactantes. Reconocer las
desigualdades sanitarias y sociales relacionadas con
la prematuridad que existen en los Estados miembros
de la UE.

La salud del lactante prematuro es un aspecto
actualmente inexistente en el desarrollo de las politicas
sanitarias y sociales de la UE, una observacion
sorprendente dada la prevalencia significativa y creciente
de los partos prematuros y de las complicaciones
relacionadas en la salud en Europa. Con el fin de rectificar
esta situacion, un primer paso en la UE ser4 reconocer la
magnitud de este problema cada vez mas importante para
los sistemas sanitarios y sociales nacionales, y reconocer
la repercusion de las distintas politicas y practicas en los
Estados miembros de la UE en relacion con las crecientes
desigualdades sociales y sanitarias. La disminucion de las
desigualdades sanitarias en Europa es una clara
obligacion de la UE tras la adopcion del Tratado de Lisboa
y, segln los datos de este informe, la prematuridad es un
campo en el que la UE podria tener una accion
significativa.

Sanco) para que se encargue de la salud neonatal y la
prematuridad. Esto garantizaria andlisis continuos y
coherentes de las mejoras necesarias y las iniciativas de
politica coordinadas, mediante la integracién sistematica
de estas cuestiones en todas las politicas de la UE
relativas a la salud maternoinfantil.

e Demostrar su compromiso para mejorar la
salud neonatal mediante el desarrollo y la aplicacién
de politicas sanitarias y sociales coordinadas en su
entorno

La UE tiene una funcion esencial que desempefiar en el
aumento de los niveles de salud neonatal en toda Europa.
Aunque respetando la responsabilidad de cada Estado
miembro en la prestacion de la asistencia sanitaria, la UE
debe contribuir mediante el desarrollo de politicas
sanitarias y sociales dirigidas, proporcionando un foro
para compartir la mejor préctica entre los paises y
respaldar el desarrollo y la aplicacion de politicas
neonatales nacionales. Un primer paso en la UE seria
nombrar a un funcionario de la Comisién Europea (DG

e Abordar la falta de datos europeos comparables
de prematuridad, referentes a prevalencia, mortalidad,
morbilidad aguda, deterioro a largo plazo, gestion de
los servicios sanitarios y resultados de salud. Apoyar
la creacion y el fortalecimiento de sistemas de
recogida de datos con criterios comunes de medicion.

Son necesarios datos fidedignos de epidemiologia y
resultados de calidad para desarrollar politicas sanitarias
significativas y basadas en datos cientificos en la UE y
para apoyar esfuerzos complementarios a escala
nacional. Aungue se han intentado crear redes europeas
independientes con el propésito de mejorar la recopilacion
de datos (p. ej., EuroNeoNet), tales iniciativas siguen
siendo limitadas y requieren una mejor coordinacion, asf
como una financiacién a largo plazo més sostenible y un
alcance mas amplio con el fin de tener una repercusion
real. Un primer paso en la UE seria establecer un registro
europeo (nico y centralizado para los datos de
epidemiologia y resultados de calidad. Tal registro debe
basarse en definiciones y criterios de medicion comunes
para permitir andlisis comparativos.

° Aumentar el nivel de la asistencia neonatal en
Europa apoyando el desarrollo y la aplicacion de una
guia médica europea y criterios de calidad para la
prevencion, el tratamiento y la asistencia a largo plazo
de los lactantes prematuros.

Como ponen de manifiesto los resultados de nuestra
investigacion documentados en este informe, las politicas
y las practicas aplicadas para la prevencion, el
tratamiento y la asistencia a largo plazo de los lactantes
prematuros varfan considerablemente en Europa, con una
gran repercusion en la calidad de la asistencia y los
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resultados de salud y sociales. Con el fin de resolver
estas disparidades, la UE se beneficiaria de un grupo de
directrices profesionales independientes basadas en
datos cientificos para la prevencion, el tratamiento y la
asistencia a largo plazo de los lactantes prematuros.
Estas directrices deben centrarse primordialmente en la
provision de personal médico formado y equipo médico,
los métodos de tratamiento y asistencia recomendados, y
los niveles aconsejados de infraestructura, cooperacion
logistica, evaluacién de los servicios neonatales y
programas de mejora, que son fundamentales para la
prestacion de una asistencia neonatal de gran calidad. La
atencién centrada en la familia y los cuidados del
desarrollo, con participacion de los padres en todas las
fases - desde las intervenciones preventivas durante la
gestacion hasta la prestacion de asistencia - deben ser
elementos globales esenciales de la guia.

e Priorizar y asignar fondos para promover una
investigacion neonatal y perinatal europea coordinada
con el fin de mejorar la prevencion, el tratamiento, la
asistencia y los resultados de los partos prematuros.
Apoyar el establecimiento de centros y redes de
investigacion europeos.

Hasta ahora, no se ha concedido importancia al campo de
la neonatologia en la definicién de las prioridades de la
investigacion financiada por la UE. Con el fin de resolver
esta omision, la UE debe, en primer lugar, identificar
oportunidades bajo el actual 7° Research Framework
Programme (FP7) para proyectos financiados en los
campos de una gran variedad de enfermedades crénicas
y trastornos relacionados con la prematuridad, asi como
estrategias eficaces de prevencién y asistencia. A mas
largo plazo, el 8° Framework Programme debe incluir la
perinatologia y la neonatologia como un campo prioritario
esencial para la futura investigacion sanitaria financiada
por la UE. La UE también se beneficiaria del
establecimiento de centros de investigacién neonatal, que
se caractericen por actividades de investigacion de
vanguardia y bésica, y de la creacion de una red de
investigacion europea con gestion centralizada.

investigacion neonatales (personal de enfermeria y
médicos especializados, asi como cientificos) para
satisfacer las necesidades especificas de un nimero
creciente de partos prematuros. Una forma de resolver
esta escasez por la UE es apoyando el establecimiento
de programas europeos de formacion de posgrado que
incluyan programas de formacién in situ locales para
unidades y hospitales de neonatologia, cursos y
seminarios de posgrado en Europa, e intercambio de
alumnos en neonatologia entre centros de excelencia
educativos europeos certificados.

RECOMENDACIONES SOBRE POLITICAS
NACIONALES

Los gobiernos nacionales deben:

° Reconocer el problema de la prematuridad y su
repercusion significativa en la morbimortalidad de los
lactantes. Reconocer las desigualdades sanitarias y
sociales relacionadas con la prematuridad que
existen en los paises.

La salud del lactante prematuro es un aspecto que suele
olvidarse en el desarrollo de politicas sanitarias y sociales
nacionales, una observacion sorprendente dada la
prevalencia significativa y creciente de los partos
prematuros en la mayoria de los paises. Con el fin de
rectificar esta situacion, un primer paso para los gobiernos
nacionales sera reconocer la magnitud de este problema
cada vez mas importante para el sistema sanitario y
social. En muchos paises, también es importante que los
gobiernos reconozcan las desigualdades existentes en el
acceso a una prevencion, un tratamiento y una asistencia
a largo plazo de gran calidad de los lactantes prematuros
y que los malos resultados de salud originados por la
prematuridad - que en gran medida se pueden evitar o
mejorar - pueden producir mayores desigualdades
sociales y sanitarias a mas largo plazo.

la mayoria de los paises existe una politica sanitaria
neonatal fragmentada y descoordinada que repercute en
la calidad de la asistencia. Por tanto, los gobiernos
nacionales, junto con las partes interesadas
fundamentales, deben desarrollar y aplicar una politica
sanitaria neonatal nacional que se integre completamente
en los principales servicios sanitarios y sociales maternos.
Es esencial un compromiso politico para invertir en las
infraestructuras adecuadas, los conocimientos médicos y
cientificos y los sistemas asistenciales (desde la
prevencion y el tratamiento a los cuidados a largo plazo)
para la aplicacion con éxito de tales politicas.

prematuridad, a saber, el tabaquismo, el alcohol, las
drogas y los embarazos en la adolescencia y tardios. Los
programas deben tener en cuenta a las minorias étnicas y
los grupos de menor nivel socioeconémico e incluir
recomendaciones para el lugar de trabajo con el fin de
reducir al minimo el estrés de las mujeres embarazadas.
También hay que prestar una atencién especial al
aumento de la concienciacion respecto a los riesgos de
una concepcion tardia y de la necesidad de un uso méas
controlado del tratamiento con FIV para reducir al minimo
las implantaciones de embriones miltiples.

o Resolver la falta de datos epidemiolégicos y
econdmicos detallados sobre la prematuridad, a
saber, prevalencia, mortalidad, morbilidad aguda y
deterioro a largo plazo, resultados y costes. Apoyar la
creacion y el fortalecimiento de sistemas de
recopilacién de datos con criterios comunes de
medicion.

Sin datos fidedignos de epidemiologia, coste y resultados
de calidad, los responsables de las politicas nacionales
no pueden desarrollar politicas sanitarias significativas
basadas en datos cientificos. Aunque hay un nivel basico
de notificacién en la mayoria de los paises de la UE, los
datos son rara vez en detallados y no miden indicadores
esenciales (p. ej., costes). Los gobiernos nacionales
deben establecer un registro tnico y centralizado para los
datos de epidemiologia, coste y resultados de calidad
relacionados con la prematuridad. Este registro debe
basarse en definiciones y criterios de medicion comunes
con el fin de permitir andlisis comparativos e intercambio
de mejores practicas.

o Apoyar un programa europeo de formacion de
posgrado en perinatologia y neonatologia para
aumentar la calidad y disponibilidad de profesionales
sanitarios formados.

En la mayoria de los estados miembros de la UE hay una
escasez de profesionales formados en asistencia e
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e Priorizar el desarrollo y la aplicacion de una
politica nacional dirigida a la salud neonatal, que se
integre en los principales servicios sanitarios y
sociales maternos con la participacion de las partes
interesadas y, en particular, los padres y
profesionales médicos.

En Europa parecen faltar politicas nacionales especificas
encaminadas a reducir la prevalencia y mejorar los
resultados de salud relacionados con la prematuridad. En

o Reducir la tasa de partos prematuros mediante
el desarrollo y la aplicacion de programas de
prevencion de la prematuridad especificos y basados
en datos cientificos.

La prevalencia de los partos prematuros continlia
aumentando a pesar de los avances continuos en la
asistencia neonatal. Con el fin de disminuir dicha
prevalencia, se precisan programas de prevencion
nacionales especificos que aumenten la concienciacion
respecto a la prematuridad y sus factores de riesgo, y
fomenten medidas de deteccion sistematica y de
formacion y apoyo de las familias con riesgo de parto
prematuro. Las campafias de promocion de la salud,
empezando a una edad temprana, deben dirigirse a los
principales factores de riesgo evitables asociados a la

o Mejorar los resultados de salud neonatal
favoreciendo el acceso a servicios sanitarios
maternos y neonatales de gran calidad, con inclusion
de profesionales sanitarios especializados y servicios
especificos de transporte neonatal.

Los estados miembros de la UE que cuentan con las
politicas sanitarias neonatales mas satisfactorias son los
que han mejorado el acceso a servicios sanitarios de gran
calidad, incluidos programas de prevencion. No obstante,
la informacién y el consejo médico no siempre llegan a los
padres con riesgo de tener un nifio prematuro, con
frecuencia se carece de personal sanitario especializado
en las UCIN (personal de enfermeria y neonatélogos) y a
menudo la asistencia neonatal se presta sin la
especializacion necesaria. Con el fin de mejorar los
resultados de salud neonatal, los gobiernos nacionales
deben aplicar politicas ~dirigidas a mejorar el
reclutamiento, la educacioén y la formacion de personal
sanitario especializado en las UCI, implantar politicas
eficaces de gestion de los servicios neonatales y brindar
un sistema nacional eficaz de transporte para los
lactantes prematuros y las madres de riesgo o con
necesidad de cuidados intensivos especializados. Existen
experiencias positivas en una serie de paises en los que
se han centralizado o regionalizado progresivamente las
unidades de cuidados intensivos neonatales.

o Mejorar el acceso a una asistencia
poshospitalaria especializada y adecuada para los
lactantes prematuros en desarrollo. Crear y aplicar
programas y sistemas estructurados para documentar
los reconocimientos médicos y la asistencia
poshospitalaria.

Aunque muchos lactantes prematuros tienen riesgo de
padecer trastornos relacionados a largo plazo o
enfermedades crénicas (p. ej., trastornos conductuales,
del desarrollo y neurolégicos, enfermedad pulmonar

Prélogo

Prefacio y agradecimientos
Resumen

Introduccién y metodologia
Prematuridad

Informes por paises

Datos fundamentales y conclusiones
Enfasis en la mejor préctica
Recomendaciones sobre politicas
Anexos

INFORME DE EFICIENCIA COMPARATIVA DE LA UE 2009 - 2010 | 90



¢DEMASIADO PEQUERNO, Prologo
DEMASIADO TARDE? Prefacio y agradecimientos
Por qué debe Europa hacer mas i Resumgn
por los lactantes prematuros Introduccién y metodologia

cronica, alteraciones visuales y auditivas, problemas
motores, etc.), falta una asistencia poshospitalaria
adecuada en una serie de Estados miembros. Por
consiguiente, los gobiernos nacionales deben poner en
practica politicas que proporcionen una asistencia de
seguimiento organizada y especializada a los lactantes
prematuros con el fin de prevenir, detectar y prestar el
nivel de asistencia conveniente para posibles trastornos
relacionados a largo plazo o enfermedades cronicas.
Estas politicas deben estar respaldadas por programas
estructurados con la participacion de  equipos
multidisciplinarios  profesionales 'y sistemas para
documentar las evaluaciones médicas del lactante
prematuro.

La finalidad de estas medidas debe ser reducir el
trastorno por estrés postraumatico y facilitar el acceso a
los programas existentes de apoyo social.

o Facilitar el acceso a asistencia psicolégica y
social profesional y apoyar a las familias con
lactantes prematuros, en los hospitales y después del
alta.

El nacimiento prematuro de un lactante y el periodo
siguiente de cuidados intensivos neonatales pueden
causar una considerable angustia psicolégica en los
padres. Como la participacion de los padres es
fundamental en la prestacién de una asistencia dptima a
los lactantes prematuros, los gobiernos nacionales deben
desarrollar y aplicar politicas que faciliten el acceso al
apoyo psicoldgico y social por profesionales, durante toda
la hospitalizacion del lactante y también después del alta.
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o Proporcionar mayor apoyo social a las familias
prolongando la baja por maternidad (y el permiso por
paternidad) y dando ayudas econdmicas a los padres
con nifos prematuros.

Pocos Estados miembros cuentan con disposiciones
sociales y econdmicas especiales para ayudar a las
familias de los lactantes prematuros con las cargas
econdmicas adicionales que tienen que afrontar después
del alta hospitalaria y a més largo plazo. Los gobiernos
nacionales deben considerar la prolongacion del periodo
de baja por maternidad (y de permiso por paternidad) de
los padres con nifios prematuros como medio de
garantizar un nivel 6ptimo de desarrollo y de asistencia de
los lactantes prematuros al permitir un mayor contacto
con sus padres. Esto también permitiria una recuperacién
més rapida del estrés postraumatico que se puede
experimentar después de un parto prematuro. Con el fin
de apoyar a las familias y los nifios con complicaciones a
mas largo plazo, también se deben considerar programas
complementarios de ayudas econémicas.

ANEXO 1 - FUENTES DE DATOS

ANEXOS

Porcentaje de recién nacidos vivos con una edad de gestacion inferior

a 32 semanas y de 32-36 semanas

Ausina

1A
Beigica 1 0N -

RepublicaCheca |t S S
Dinamarca  junm _
Francia s

Alemania  funna .
[ T_

PaizesBajos  jumm _
Polonia 1 AN | —
Portugal "-u'_

Espafia  |jonumsju—
Suecia .il._

| e I Sede recién nacidos vivos
o {2 3emenia)
Renotnda - - - - - v v I % de recién nacides vivos
2 4 8 10 12 [32-35 semanas)
Pais Tasa de prevalencia de partos Tasas de mortalidad*
prematuros*

Austria 11,1% (2008) 0,4% de los partos en total (2008)
Bélgica 7,4% (2007) 0,19% (Flandes) (2008)
Repliblica Checa 7,6% (2007) 66 muertes (durante el primer afio de vida) (2008)
Dinamarca 6,8% (2008) 0,38% (2008)
Francia 8,0% (2008) 1,31 % de los partos en total (durante el primer afio de vida) (2007)
Alemania 6,8% (2007) 0,35% (2007) - 2.371 muertes (2007)
Italia 6,5% (2005) 0,37% (2005)
Paises Bajos 7,6% (2007) 0,37% de los partos prematuros (2007) - 634 muertes (2007)
Polonia 6,8% (2008) 0,49% (2008)
Portugal 9,1% (2007) 0,21% (2008)
Espafia 6,7% (2007) No disponible
Suecia 5,9% (2007) No disponible
Reino Unido 8,3% (2007) 0.35% (Inglaterra) (2005) - 1.460 muertes (Inglaterra) (2007)

* Datos de fuentes nacionales recabados durante la investigacion para este informe
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ANEXO 2 - ORGANIZACIONES CONSULTADAS

Pais ORGANIZACIONES CONSU
Austria Bundesministerium

Universitatsklinik fir Kinder- und Jugendheilkunde, Klinische Abteilung fiir Neonatologie, Graz
Medizinische Universitat Wien, Abteilung fiir Kinder- und Jugendheilkunde
Bélgica Federale Overheidsdienst Volksgezondheid

Vlaamse minister van Welzijn, Volksgezondheid en Gezin
Vlaamse Vereniging voor Ouders van Couveusekinderen (VVOC)

Intensive (BVNPI

Kind en Gezin
Office de la Naissance et de I'Enfance (ONE;
CAP48
Repliblica Checa Ministry of Health, Department of Healthcare
Nedoklubko
University Hospital Pilsen
Institute for the Care of Mother and Child
Dinamarca Sundhedsministeriet
Sundhedsstyrelsen
Preematur
Jordemoderforeningen
Hvidovre Hospital
Francia SOS Prema
Groupe d'Etudes de Neonatalité (GEN)
Hopital Robert Debré, Paris
Alemania Bundesministerium fiir Gesundheit
Bundesverband "Das friihgeborene Kind" e.V.
Universitats-Kinderklinik Ttibingen
Italia Ministero del Lavoro, della Salute e delle Politiche Sociali Direzione Generale Prevenzione Sanitaria
Vivere on | us
Universita di Torino
Paises Bajos Inspectie voor de Gezondheidszorg
Ministerie van Volksgezondheid, Welziin en Sport
Neonatology Section Dutch Pediatric Association
TNO research institute
Vereniging van Ouders van Couveusekinderen (VOC
Polonia Ministerstwo Zdrowia, Departament Matki i Dziecka
Fundacja Wczesniak Rodzice-Rodzicom
Konsultant wojewddzki w dziedzinie Neonatologii i cz1onek Polskiego Towarzystwa Neonatologicznego
Konsultant Krajowy w dziedzinie Neonatologii
Portugal Alta Comisséria da Satde
XXS-Associagéo Portugesa de Apoio Bebé Prematuro
Registo Nacional do Grande Prematuro
Sociedade Portuguesa de Neonatologia
Grupo de Registo de Recém-nascidos de Muito Baixo Peso
Espafia Ministerio de Sanidad y Politica Social
Generalitat de Catalunya - Departament de Salut
Prematura
Sociedad Espariola de Neonatologi
Sociedad Espariola de Enfermeria Neonatal
Suecia Socialstyrelsen
Karolinska Institutet
Féréldrarforeningen for prematurfodda barn
Reino Unido BLISS, UK special baby care charity
British Assaciation of Perinatal Medicine
NHS Neonatal Taskforce
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