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EL SMSL EN LOS PAISES DESARROLLADOS

Uno de los hechos mds desesperantes
que puede suceder a unos padres es per-
der a su hijo por el sindrome de la muer-
te stbita del lactante (SMSL); el nifio, cu-
ya salud saltaba a la vista, es encontrado
muerto en su cuna.

Se sabe que el SMSL (SIDS en inglés)
es un problema universal y grave. A pesar
de todas las investigaciones realizadas en
los tltimos afios, permanece impredeci-
ble e imprevisible. Sin embargo no es una
situacién nueva. Quizés la primera refe-
rencia se remonte al Antiguo Testamen-
to, con el juicio del Rey Salomén. Una
buena descripcién histérica de la evolu-
ci6n del problema de la antigiiedad a nues-
tros dias aparece en el articulo de Rusell-
Jones(V.

La historia del SMSL ha tenido varios
periodos. Un primer tiempo previo a la re-
volucién industrial, en que estuvo inad-
vertido debido a las duras condiciones so-
ciales y a la altisima mortalidad infantil®.
Con el paso del tiempo (1950-1980), gra-
cias a los progresos médicos, decreci6 la
mortalidad infantil mientras que el SMSL
permanecia con cifras de incidencia in-
amovibles (alrededor del 3 por 1.000 de
nacidos vivos) (Fig. 1), apareciendo como

la primera causa de muerte en los nifios
menores de un afio®.

En una segunda fase, segunda mitad
del siglo XX, los hallazgos de alargamien-
to del timo, crearon la teoria del «status
timo-linfdtico», atribuyendo la muerte a
asfixia por engrosamiento y alargamiento
del timo. Este sindrome se atribufa a la
falta de respuesta frente a estimulos no-
civos. Los pat(’)logos cuestionaron este
diagnéstico, cuando se comprobé que ni-
flos que murieron por traumatismos u
otras causas, también tenfan el timo agran-
dado. A pesar de todo, esta causa fue acep-
tada hasta pasados los afios 1940, tratan-
do alos nifios mediante radiacién timica®.

La radiacién profildctica del timo es-
tuvo de moda para todos los recién naci-
dos. Por suerte este tratamiento dejé de
utilizarse, ya que se ha descrito la apari-
cién de carcinoma de tiroides subsiguien-
te a la radiacién timica®.

La tercera etapa corresponde a las te-
orfas del infanticidio (ahogamiento) y as-
fixia del nifio, con los padres como prin-
cipales responsables. Hay que sefialar que
en las primeras décadas del siglo era bas-
tante frecuente que los lactantes durmie-
ran en la misma cama de los padres -aun-
que menos, en las altas capas sociales-, por
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FIGURA 1. Distribucién por edades (en dias) del nii-
mero de muertes por SMSL, comparado con otras
causas de muerte distintas al SMSL, en el primer
afio de vida. La incidencia de casos de SMSL se
mantiene estable, mientras que las otras causas de
muerte van disminuyendo en el transcurso de los
afios. (Tomado de Peterson, cita 3).

lo que si aparecia un nifio muerto por la
mafiana, se asumia que habia sido por as-
fixia. Esta teorfa dura hasta la década de
los 50. Es en esta fase cuando mediante
series de necropsia cuidadosamente con-
troladas por tres jueces, Werne, Garrow y
Adelson, se empieza a buscar una expli-
cacion fisiolégica a esas muertes, estable-
ciéndose claras diferencias entre muerte
violenta y muerte stibita. Por otro lado, en
esta época se publicé un articulo que se-
fialaba la dificultad de ahogarse y/o asfi-
xiarse accidentalmente un lactante de dos
o tres meses, no encontrando aumentos
del CO:; ni caidas en el Os de nifios tapa-
dos solamente por mantas®.

En la década de 1950 se empieza a do-
cumentar la muerte de los nifios falleci-
dos y se reconoce la necesidad de investi-
gar este hecho por la comunidad cienti-
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fica. En la década de los afios 60 se inicia
la investigacién descriptiva de las carac-
teristicas patoldgicas de los informes de
las necropsias(™.

En 1963, en la ciudad de Seatle
(EE.UU.) se celebra la Primera Confe-
rencia sobre Causas de la Muerte Subita
del Lactante; fue escenario de una amplia
concentracién de cientificos, venidos de
diferentes puntos del planeta, con un ob-
jetivo comtin: el intercambio de informa-
cién y puntos de vista acerca de la muerte
stibita en los primeros meses de la vida;
constitufa el primer intento a gran escala
de abordar este problema, partiendo del
didlogo multidisciplinar que supone la pre-
sencia de pediatras, patélogos, forenses,
virélogos, bacteri6logos, bioestadistas,
etc.®. El National Institute of Health de
EE.UU. convocaba seis afios mds tarde, en
1969, el Segundo Congreso Internacional
del SMSL. Fue un afio bdsico y clarifica-
dor, puesto que se llega a un acuerdo so-
bre la definicién del SMSL y asimismo se
establece la necesidad de desarrollar un
protocolo estandar de necropsia; ademads
se reconoce la necesidad de investigar so-
bre la apnea infantil en lactantes diagnos-
ticados de near-miss o muerte stbita re-
sucitada®, lo que actualmente se denomi-
na episodio aparentemente letal.

Hasta 1972 abundan las ideas sobre
posibles causas del SMSL y fue cuando
Steinscheider publica un informe de in-
vestigacién en el que relaciona las apneas
prolongadas durante el suefio en nifios con
episodios de near-miss, que posterior-
mente murieron de muerte sibita. A con-
secuencia de ello se inicia la monitoriza-
cién cardio-respiratoria domiciliaria y se
dedica especial atencién a detectar tras-
tornos que actiden en los centros cardio-
respiratorios ubicados en el tallo cerebral



y en el seno carotideo, que pueden con-
ducir a apneas prolongadas y causar la
muerte9),

Es en esta fase cuando se empieza a
desarrollar la legislacién respecto al tema
en los paises avanzados. En 1972 se cele-
braen EE.UU. el Primer Congreso de In-
vestigacién sobre el Sudden Infant Death
Sindrome (SIDS) (SMSL adaptado al cas-
tellano) que dard lugar en 1974 al Decre-
to sobre SIDS, que crea programas de ase-
soramiento a las familias con casos de
SMSL y facilita la divulgacién de mate-
riales educativos que sirvieron para pro-
teger a los padres del injusto hostigamiento
a que la sociedad les sometia cuando mo-
ria un nifio en estas circunstancias. El De-
creto también estableci6 programas de in-
vestigacién biomédica sobre causas y pre-
vencién del SMSL a través de organismos
oficiales del pais®.

En 1978 la Academia Americana de
Pediatria (AAP), aprueba el uso de moni-
tores de apneas a domicilio, bajo la su-
pervisién de profesionales médicos?.

Con el fin de precisar los conoci-
mientos, se crey6 conveniente coordinar
esfuerzos a nivel internacional en un in-
tento de comprobar cada una de las di-
versas hipétesis que intentaban explicar el
cuadro y que se referfan a muy diversos
6rganos y sistemas.

Los resultados fueron expuestos en
una reunién celebrada en Baltimore en
1982. Aunque se aportaron muchos datos
de interés, los trabajos resultaron en con-
junto decepcionantes. Distaba mucho de
poderse establecer la etiologia cierta del
proceso, multiplicindose, en cambio, los
interrogantes sobre nuevas causas, apenas
consideradas hasta entonces.

Emery ilustraba en aquella reunién de
Baltimore, con un curioso diagrama, los

mecanismos tltimos que conducen final-
mente a la muerte, tanto en nifios con
SMSL como en otros nifios (Fig. 2). En él
se mostraba cémo las mas diversas patolo-
gias confluyen en un circulo letal que, a
modo de remolinos, se originan a partir del
fracaso de las funciones esenciales para el
mantenimiento de la vida: la funcién car-
diaca, la respiracién y la funcién regula-
dora propia del sistema nervioso central?.

Se han avanzado cientos de hipétesis
para explicar estas muertes restantes, fre-
cuentemente sin apoyo experimental 0 $6-
lo con pruebas incompletas y sin corro-
borar13),

En 1986 la Academia Americana de
Pediatria publicé una Declaracién de Con-
censo, dedicada a cuestiones fundamen-
tales sobre SMSL como la apnea infantil
y la monitorizacién domiciliariad4.

En Europa, durante la década de los
80, cada aflo morian alrededor de 10.000
lactantes por el SMSL, lo cual, unido al
progresivo descenso de sus indices de na-
talidad, mereci6 una especial atencién de
la Comisién de Salud Pudblica de la Unién
Europea. Con la intencién de abordar es-
te importante tema en Europa, en junio
de 1991 se celebrd, en la ciudad francesa
de Rouen, el Congreso de Fundacién de
la ESPID (Sociedad Europea para el Es-
tudio y Prevencion de la Muerte Infantil)
(Fig. 3). Congresistas de todo el mundo
se reunieron con la intencién de juntar el
esfuerzo multidisciplinar (pediatras, pa-
télogos, forenses, epidemiélogos, neuro-
fisi6logos, bioquimicos, investigadores, psi-
c6logos, psiquiatras, etc.) y multinacional
que permitiera atender mds eficazmente
los variados aspectos del SMSL en Eu-
ropay en el resto del mundo®.

Los estudios emprendidos han per-
mitido lograr definiciones comunes, es-
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FIGURA 2. Diagrama de los mecanismos etiopatdgenos que pueden conducir a una muerte sabita del lac-
tante (Tomado de Emery, cita 12).

tandarizar las evaluaciones de los datos
epidemiolégicos, clinicos, psicoldgicos y
de los hallazgos post-mortem. La ESPID
se encarga de divulgar toda la informacién
obtenida con el propésito de encontrar
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«estrategias de prevencién» comunes a to-
dos los paises. Estos esfuerzos se concen-
tran en el periodo infantil de la vida com-
prendido desde la primera semana hasta
los 12 meses de edad, incluyendo todas las



EUROPEAN SOCIETY
FOR THE STUDY AND
PREVENTION OF
INFANT DEATH

FIGURA 3. Anagrama de la E.S.PLD. (Sociedad
Europea para el Estudio y Prevenci6n de la Muer-
te Infantil).

causas de mortalidad, sin restringirse s6-
lo al SMSL. Dentro de su actividad la ES-
PID colabora con todas las sociedades
cientificas existentes para mejorar la mor-
bilidad y mortalidad infantiles.

La ESPID, desde su Congreso de fun-
daci6n, cada afio ha organizado un Con-
greso Anual; Espafia —en Barcelona—, aco-
gi6, en 1997, el VII Congreso Internacio-
nal de la ESPID, con el lema «De la Epi-
demiolgia a la Biologia Molecular en el
SMSL»16),

La ESPID y el colectivo de especia-
lidades médicas que trabajan para erradi-
car la MSL en el mundo ya tienen, des-
de 1997, una publicacién propia, llamada
Sudden Infant Death Syndrome and In-
fant Mortality, que se edita en Nueva York
con una periocidad trimestral y que pre-
tende recopilar todos los trabajos multi-
disciplinares para su difusién mundial@?.

PROGRESOS EN EL ESTUDIO Y
PREVENCION DEL SMSL EN EL MUNDO
Desde 1991 el SMSL se define clini-
camente como «la muerte inesperada de
un lactante que permanece inexplicada
después de una minuciosa investigacion
del caso que incluye realizacién de una au-
topsia completa, examen del lugar de la
muerte y revisién de la historia clinica pre-

via». Cuando se dio esta definicién, dos
cosas quedaron muy claras, por un lado la
necesidad de diagnosticar una causa de
muerte desde el punto de vista morfol6-
gico —aunque clinicamente no se hubie-
ra sospechado-y, por otro, la imposibili-
dad de encontrar la etiologfa en muchos
casos; debia llegarse al diagndstico de
muerte stibita por exclusién de otras cau-
sas, después de la préctica de una ne-
cropsia minuciosa®.

Los patolégos siguen siendo protago-
nistas importantes para facilitar un diag-
néstico de exclusion del SMSL y definir
los grupos de riesgo para una futura pre-
vencién de nuevos casos, a partir de una
clasificacién anatomo-patoldgica de los fa-
llecidos autopsiados (Fig. 4). Ademds es
preciso clasificar cada una de las muertes,
hacer una evaluacién que permita obje-
tivamente establecer el significado de ca-
da una de las lesiones observadas, sean im-
portantes o minimas. No es nada facil ser
objetivos en la interpretacién de hechos
histol6gicos y menos todavia cuando hay
que admitir como alteraciones normales
en un importante ndmero de casos (40%
aproximadamente), que habian estado si-
lentes desde el punto de vista clinico. De-
be tenerse siempre presente que en toda
muerte ha de encontrarse la causa funda-
mental, la causa inmediata, la causa ulti-
ma y los factores contribuyentes, en mu-
chas ocasiones dificiles de definir, sé6lo a
partir del estudio anatomo-patolégico.
Existe un tridngulo de interaccién entre
el desarrollo del lactante, su situacién in-
munolégica peculiar y las noxas que le
afectan, hechos que condicionan su res-
puesta particular y letal. En cualquier ca-
so, éstos son los puntos mas importantes
que se han de estudiar en el examen post-
mortem. Pero éste tridngulo fatal, donde
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FIGURA 4. Diagnéstico diferencial de la muerte stibita inesperada del lactante. La necropsia es necesaria
para excluir anomalfas congénitas o adquiridas, aunque no diagnosticadas clinicamente.

el estudio inmunolégico es cada vez més
importante en relacién con las infecciones
latentes o con poca manifestacién sinto-
matolégica, no puede avanzar sino es en
relacién al estado neurofisiolégico con-
dicionado por el desarrollo del sistema ner-
vioso central19),

La mayor dificultad para la clasifica-
cién reside en la valoracién de los datos
histolégicos del grupo de lactantes que
presentan lesiones correspondientes a la
llamada «gray zone» por el grupo ameri-
cano, queriendo significar que en ocasio-
nes no hay suficiente traduccién morfol¢-
gica, o que son lesiones que no han teni-
do expresion clinica antes del desenlace
inesperado, o que existe una etiologfa mul-
tifactorial que escapa a nuestras posibili-
dades diagnésticas. En definitiva, hay que
decidir en cada situacién si una lesién mi-
croscopica es lo suficientemente severa
como para haber causado la muerte.

Desde que se celebré en 1963 la pri-
mera conferencia internacional sobre la
etiologia del SMSL, se han venido reali-
zando vastas investigaciones, sin poder de-
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terminarse la(s) causa(s) dltima(s) que lo
origina(n), por lo que actualmente se con-
sidera el SMSL como un proceso multi-
factorial, que trastorna la respiracién y con-
duce a una muerte inesperada. Hoy en dia
es imposible hablar de una concreta y tini-
ca causa del SMSL. Los mecanismos se-
guramente son miiltiples y aparecen ne-
tas diferencias entre los resultados de unos
investigadores y otros probablemente de-
bido a muchas razones, entre las que estd
la dificultad para establecer casuisticas que
sean comparables.

La figura 5 intenta sintetizar un es-
quema integrador de los diferentes facto-
res —biolégicos y epidemiolégicos— que
pueden conducir al SMSL9.

Relacionando factores y teorias, se
puede decir que estos nifios presentan una
serie de cambios tisulares, coherentes con
hipoxia crénica, en dreas del tronco ce-
rebral influyentes en la regulacién neuro-
vegetativa, que originaria alteraciones del
ritmo cardfaco, de la funcién respiratoria
y otras a niveles regulados por el sistema
nervioso vegetativo que, junto con otras




Hipotesis del control cardiorrespiratorio en el SMSL
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FIGURA 5. Hipotesis de los mecanismos etiopatégenos que pueden conducir a un sindrome de muerte sd-

bita del lactante (SMSL).

situaciones externas —posicién prono al
dormir, infeccién viral, estres térmico,
etc.—, pueden provocar la muerte.

La teorfa cardio-respiratoria es la que
sigue manteniéndose en vigor apoyada en
diversos hallazgos, como son la persisten-
cia de sinapsis inmaduras en la microes-
tructura del sistema reticular activador, dis-
minucién en los mecanismos del arousal
(despertares) en lactantes que han pre-
sentado un episodio aparentemenete letal
(EAL), alteraciones en neuronas catecola-
minérgicas a nivel de las dreas medulares
C2m y C2l y del niicleo central de la mé-
dula oblongata, gliosis del tronco cerebral
que afecta al nicleo ambiguo, niicleo del
motor dorsal del vago y nicleo del tracto
solitario. Ultimamente estas hipétesis se
han corraborado en hallazgos neurobiol6-
gicos (factores neuroendocrinos), fruto de
estudios histoldgicos post-mortem, que han
demostrado la existencia de un patrén de
inmadurez morfolégica de diversas es-
tructuras del sistema nervioso central, in-
cluyendo los centros cardio-respiratorios
ubicados en el tronco cerebral @,

La participacién de los expertos en bio-
logia molecular, en un periodo no dema-
siado largo, obtendrén el conocimiento del
sustrato biolégico que permite que, en un
individuo, la respuesta frente a una noxa
sea correcta, mientras que, en otro, no sea
capaz de superarla y producirle su muer-
te. En esta linea de investigacién ya se han
publicado trabajos que permiten intuir una
posibilidad de progreso en la explicacién
de casos de SMSL genuinos, ya que las au-
topsias fueron «blancas». Son trabajos so-
bre los cuerpos neuroectodérmicos de la
via aérea, el estudio sobre la transmisién
de neurotensina cerebral y los avances so-
bre el metabolismo de la 6-glucosa-fos-
fatasa(16),

Existen numerosos datos bibliogrifi-
cos®-%) en los que parece indiscutible una
asociacién estadisticamente significativa
entre la postura en dectibito prono al dor-
mir de los lactantes y el SMSL. Lo mismo
ha ocurrido con el excesivo arropamiento
y calor ambiental (sobrecalentamiento o
estres térmico); también con el habito ta-
baquico de la madre antes y después del
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FIGURA 6. Reduccién de las tasas de mortalidad por
el SMSL, en los paises que han realizado «campa-
fias nacionales divulgativas», recomendando el cam-
bio de postura de dormir «boca arriba». Las esta-
disticas indican que todos los paises han reducido a
m4s de la mitad su incidencia de SMSL.

parto y con que el nifio comparta la ca-
ma con un adulto. El cambio de que los
lactantes duerman en «dectibito supino»
y el evitar los anteriores factores relacio-
nados con su entorno se ha acompafiado
indefectiblemente de disminucion de las
tasas de mortalidad por el SMSL. De aqui
que se ha divulgado la necesidad de acon-
sejar el dectibito supino durante el suefio,
evitar el sobrecalentamiento del lactante
y suprimir el hébito tdbaquico en el am-
biente del nifio, al ser factores preventi-
vos para evitar el SMSL.

Todos los paises que han desarrollado
campafas nacionales recomendando es-
tos consejos, a medida que han quedado
implantados, se ha reducido a mds de la
mitad la incidencia del SMSL (Fig. 6)2%.

El impacto causado por la muerte si-
bita de un lactante sobre las familias y so-
bre la sociedad es mds grave que el que
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FIGURA 7. Anagrama de SIDS EUROPE que agru-
pa a todas las fundaciones nacionales de familias
afectadas por el sindrome de la muerte stbita del
lactante en los paises europeos.

cabria suponer por el nimero de casos.
Son numerosos los paises que, desde ha-
ce aflos, cuentan con fundaciones nacio-
nales dedicadas exclusivamente al SMSL,
que aunan los esfuerzos interdisciplina-
rios que permitan abrigar la esperanza de
llegar a identificar a las victimas poten-
ciales del SMSL vy sefialar las etapas a re-
correr para su salvacién. Folletos infor-
mativos destinados a las familias afectadas
por el SMSL han sido editados por cada
una de las fundaciones nacionales del
SMSL. SIDS Europe (Fig. 7) agrupa a to-
das las fundaciones nacionales de Euro-
pa. Sus principales atribuciones coinciden
con las de la Fundacién SMSL (SIDS)
americana, que en 1988 celebr6 su 25 ani-
versario de constitucién (Tabla I).

Dentro de sus logros, destaca que
cuando se comunica a unos padres que su
hijo ha fallecido victima del SMSL, la ma-
yoria saben de qué se trata. Afirma tam-
bién que de los casos de SMSL que han
tenido durante este periodo, la gran ma-
yorfa presentan caracteristicas epidemio-
légicas, clinicas y patolégicas comunes.
Concluyen con recomendaciones bdsi-
cas20),



TABLA I. Principales atribuciones de las «fundacio-
nes nacionales de familias» afectadas por el sin-
drome de muerte stbita del lactante (SMSL)

1. Divulgar el tema del SMSL dentro de la so-
ciedad

2. Recomendar a las familias afectadas de la re-
alizacién de una autopsia a todos los lactan-
tes que fallecen de forma inexplicable, que

permitird usar correctamente el término
SMSL

3. «Humanizar el trato» ante una muerte siibi-
ta de lactante

4. Apoyo a las familias afectadas en el momen-
to del fallecimiento y también después

5. Asesoramiento a los padres afectados ante un
nuevo hijo

6. Apoyo econémico para la investigacién

Contactos entre las fundaciones nacionales

de padres afectados por el SMSL

8. Integrarse en la familia internacional de fun-
daciones de SMSL del mundo (con un pre-
sidencia y una secretaria general, actualmente
vigentes y operativas)

Evolucion del SMSL en Espaiia

En 1986, se realiz6 por primera vez en
nuestro pais, en 5 hospitales pediétricos,
un estudio conjunto protocolizado para la
seleccion de la poblacién infantil de ries-
go a presentar una muerte subita y su in-
clusién en un «programa de vigilancia car-
dio-respiratoria domiciliaria». El estudio,
fue muy util desde el punto de vista clini-
co, pero a la vez permitié comprobar la
precaria situacién que el tema del SMSL
tenfa en Espafia®?.

Antes de este estudio la atencién por
el tema habfa sido escaso en nuestro pais
, algunos trabajos publicados de «puesta
al dia» —revisiones bibliogréficas— y uno
solo, de casuistica —revisién por anatomo-
patélogos—25). E] SMSL se mencionaba

brevemente en los tratados de pediatria
espafioles —en letra pequefia y dentro de
los apartados de misceldnea—. Las priori-
dades asistenciales que ha tenido la Sa-
nidad de nuestro pafs conllevé a que los
pediatras espatfioles conocieran lo minimo
sobre esta compleja entidad y se le dedi-
caba una escasa atencién®9.

Segn la Clasificacién Internacional
de Enfermedades (CIE) de la OMS, se-
guin sea por causa respiratoria, infecciosa,
malformacién, accidente, perinatal tardia,
SMSL o mal definida, observamos que la
incidencia por el SMSL en la mayoria de
paises de la Unién Europea, revela un pro-
gresivo aumento de su tasa de incidencia
(entre 1,5 a 2 por 1.000 nacidos vivos), que
la ha convertido en la primera causa de
muerte del periodo postnatal en aquellos
paises. En cambio, en Espafia, observa-
mos que las tasas de mortalidad por el
SMSL oscilan desde el 0,15 por 1.000 en
1984 hasta el 0,23 por 1.000 en 1989 y el
SMSL representa la quinta causa de muer-
te del periodo postnatal®.

Aplicando en Espafia el ratio prome-
dio de incidencia de mortalidad por el
SMSL de los paises industrializados —de
1,5 a 2 por 1.000 de nacidos vivos—, cada
aflo moririan alrededor de 900 lactantes
por el SMSL en nuestro pais, que cons-
trasta con el apenas centenar de casos que
se contabilizan cada afio, situacién que no
se puede aceptar como real y que posi-
blemente cambiaria si se realizara un es-
tudio necrépsico sistematico y obligado
ante toda muerte stbita infantil9),

El estudio clinico de 1986 permitié
que en 1987, dentro de la Reunién Anual
de la AEP —en Cérdoba—, se celebrara la
primera mesa redonda sobre SMSL®7 y
desde entonces el interés por el tema ha
ido paulatinamente en aumento(3-53),



SMSL

FIGURA 8. Anagrama del «Grupo de Trabajo» pa-
ra el Estudio y Prevencion de la Muerte del Lac-
tante de la Asociaciéon Espafiola de Pediatria
(GEPMSL de la AEP).

La Asociacién Espaiiola de Pediatria
(AEP), en 1991, fomenté que dentro de
su seno quedara formalmente constitui-
do, un «Grupo de Trabajo» para el Estu-
dio y Prevencion de la Muerte Stbita del
Lactante (GEPMSL de la AEP) (Fig. 8);
en él, estdn representadas las 12 socieda-
des regionales de pediatria de la AEP y se
asumi6 el compromiso de aplicar los di-
versos «protocolos» aceptados por el
GEPMSL, en cada Sociedad Regional de
Pediatria. Dentro del GEPMSL, las es-
pecialidades médicas implicadas con el
complejo tema del SMSL (pediatras, pa-
télogos, forenses, epidemidlogos, bioqui-
micos, neurofisidlogos, investigadores, psi-
colégos, sociblogos, etc.) pueden reunir-
se, intercambiar informacién, recoger da-
tos, promover medidas preventivas y adop-
tar programas de actuacién unificados.

Se hace imprescindible informar a la so-
ciedad -a los padres y a los propios médi-
cos- del amplio contexto que comprende el
tema de la MSL, que permita «humanizar
y normalizar» todo el entorno que se gene-
ra ante un fallecimiento tan inesperado®V.

Durante la reunién anual (Palma de
Mallorca-1991), queds elegido el Comité

10

TABLA II. «Grupos Permanentes de Trabajo» de la
ESPID (Sociedad Europea para la Prevencién de
la Muerte Infantil)

Epidemiologfa y Salud Piblica

Teorfas de investigacion fisio-patogenas
Estudios clinicos

Estudios anatomo-patoldgicos
Asistencia psico-social a familias
afectadas

6. Investigacion de biologfa molecular

U= @9 e =

Ejecutivo del GEPMSL de la AEP y tam-
bién se nombraron a los responsables de
los diferentes «grupos permanentes de tra-
bajo», siguiendo las normas de la ESPID
(Tabla II).

En 1994, el «Grup d'Estudi i Preven-
ci6 de la Mort Sobtada del Lactant de la
Societat Catalana de Pediatrfa» organizd,
en Barcelona, aprovechando el marco de
la reunién anual de la AEP, el T Symposium
Nacional sobre SMSL. Desde entonces, ca-
da 2 afios se han celebrado simposios saté-
lites al congreso de la AEP en Santiago de
Compostela (1996), Torremolinos (1998) y
Santa Cruz de Tenerife (2000), aportando
dindmica, experiencia e informaciones con
la intencién de mejorar, paulatinamente, el
nivel de atencién del SMSL y poder obte-
ner resultados en Espafia, que desde ha-
ce aflos ya consiguen la mayorfa de los pa-
ises de nuestro entorno.

Desde 1988 hasta la actualidad, han
sido numerosas las publicaciones de revi-
sién del tema®+49), aportaciones sobre re-
sultados clinicos o epidemiolégicos“1-49);
incluso los libros de texto espafioles de pe-
diatrfa le dedican un capitulo exclusivo y
mas amplio, respecto a anteriores edicio-
nes(47, 48)

El GEPMSL colabora actualmente
con los representantes de las 3 asociacio-



nes de «familias afectadas por el SMSLs»,
que ya se han formado —Catalufia, Murcia
y Madrid- y pretenden estimular la cre-
acién de asociaciones similares en cada
una de las restantes sociedades regionales
de pediatrfa; una vez conseguido este pro-
posito, se podria crear una fundacién na-
cional, con importantes compromisos de
informacién y asesoramiento a las familias
afectadas y de apoyo a la investigacion, co-
mo viene siendo habitual, desde hace afios,
en los paises industrializados.

La aplicacién de los progresos sobre
el tema del SMSL en los paises de nues-
tro entorno les ha permitido disminuir a
mas de la mitad sus cifras de incidencia.
A ello ha contribuido el que sus caracte-
risticas hayan sido ampliamente «divulga-
das» dentro de su sociedad y «desmitifi-
cada» su existencia.

Los propésitos que el GEPMSLde la
AEP quiere transmitir quedan reflejados
en la tabla ITI, en cada uno de los aparta-
dos del «Plan de Estudio y Prevencién de
la Muerte Stbita del Lactante en Espa-
fia»@. El Grupo public6 en 1996 un Li-
bro Blanco sobre SMSL que recopila una
puesta al dia muy exhaustiva del amplio
tema del SMSL, el tinico que se ha escri-
to en castellano y que ha tenido una gran
acogida entre los pediatras espafioles y en
los de habla hispana. Transcurridos 10
afios desde la formacién del GEPMSL de
la AEP, se ha conseguido una marcada
sensibilizacién e interés de la sociedad ci-
vil y del estamento médico en nuestro pa-
1569, En el mes de octubre de 2000, con
el lema «Pénle a dormir boca arriba» (Fig.
9), el «Grupo de Trabajo» de la AEP, con
el patrocinio de firmas comerciales y el
respaldo de las instituciones, realiz6 una
campafa nacional divulgativa con la in-
tencién de transmitir consejos preventi-

TABLA 1. «Plan de estudio y prevencion de la muer-
te subita del lactante en Espaia», aprobado por el
GEPMSL de la AEP

I. Investigacién

* Necropsia obligada de todas las MSL

o Clasificar las MSL segiin los hallazgos ana-
tomo-patoldgicos

* Esclacer y orientar la etiopatogenia de las
MSL

¢ Conseguir cifras de incidencia reales de
MSLy del SMSL

* Obtener el «perfil epidemiol6gico» de las
victimas

II. Prevencion
1. Estudio y atencién de los «grupos de ries-
gO»:
¢ Lactantes y pretérminos sintomdticos
(con episodios de apnea, cianosis o hi-
potonia)

e Hermanos de victimas por un SMSL
(sucesivos o gemelos)

2. Aplicar «scoring epidemioldgico de ries-
go» entre la poblacién recién nacida de las
maternidades

3. Incluir y seguir a la «poblacién seleccio-
nada de riesgo» en «programa de monito-
rizacién cardio-respiratoria domiciliaria»

I1I. Informacién
1. Social:
¢ Divulgacién del tema del SMSL en la
sociedad
e Asesorar a las «asociaciones de padres
afectados»
2. Administrativa:
¢ Coordinacién judicial y médico-forense
ante todas las MSL
3. Médico-sanitaria:
¢ Desarrollar las funciones del «Grupo de
Trabajo» para el Estudio y Prevencién
de la MSL de la AEP, adscrito ala ES-
PID (Sociedad Europea para la Pre-
vencién de la Muerte Infantil)

vos del SMSL®Y. La campafia mereci6 el
Premio ala mejor «Iniciativa en Fomen-
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FIGURA 9. «Pénle a dormir boca arriba», lema de la campafia nacional promovida en Espaiia, por el «Gru-
po de Trabajo» para el Estudio y Prevencién del SMSL de la AEP.

to de la Salud», otorgado por Fundamed-
El Global.

Durante el congreso que la ESPID
celebr6 en Barcelona en 1997, el
GEPMSL organizé el I Simposio del
SMSL®2 con miembros de la ALAPE
(Asociacién Latino Americana de Pedia-
tria), con el fin de cambiar experiencias
entre todos los paises hispano parlantes y
adoptar medidas preventivas en cada pa-
is; durante su transcurso, se formalizé el
funcionamiento del Comité de Estudio y
Prevencién en muerte stbita del lactan-
te de la Asociacién Latinoamericana de
Pediatria (Fig. 10) (ver Anexo 2.4). Bue-
nos Aires (Argentina) acogié el IT Sim-
posio en 1999, en Montevideo (Uruguay)
se celebré el 1T y el 31 de agosto del 2002
se celebré en Florencia (Italia) el IV Sim-
posio Satélite, dentro de la VI Conferen-
cia Internacional SIDS, que reuni6 en la
capital italiana a expertos de todos los pa-
ises, con la intencién de abordar un com-
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FIGURA 10. Anagrama del Comité de Estudio
y Prevencién en Muerte Subita del Lactante
de la Asociacién Latinoamericana de Pediatria
(ALAPE).

promiso de la pediatria mundial, preve-
nir el SMSL. El Comité de la ALAPE
emitié una Declaracién de CONCENSO
para la reduccién del riesgo en SMSL,
que se difundird a todos los paises de la
Asociacién Latinoamericana de Pediatria
(ver Anexo 1.7).



BIBLIOGRAFIA

1.

10.

11.

12.

13.

14.

Russell-Jones DL. Sudden Infant Death
Syndrome in history an literature. Arch Dis
Child 1985;60:278-281.

Beckwith |B, et al. The Sudden Infant Death
Syndrome. Curr Probl Pediatr 1973; 3.

Peterson D. Clinical implications of Sudden In-
fant Death Syndrome Epidemiology. Pediatri-
cian 1988;15:198-203.

Brady JP, Chir B, Gould JB. Sudden Infant De-

ath Syndrome: The physcian'sdilema. Adv Pe-
diatr 1983; 30: 635-72.

U. S. Department of Health, Education and
Welfare, Irradiation-Related-Thyroid Cancer.
DHEW Publication (NHI). 1975; 77-112, Sep
24-25.

Adelson L, Kinney ER. Sudden and unexpec-
ted death in infancy and chilhood. Pediatrics
1956; 17: 663.

Kelly HD, Shanon DC. Sudden infant death
syndrome and near suddent infant death syndro-
me: A review of the literature 1964-1982. Ped
Clin of North Am 1982; 29(5): 1241-61.

Naeye R L. Sudden Infant Death. Sci Am 1980;
56: 242-56.

Bergman AB, et al. SIDS Pocedings of the se-
cond Internacional Conference on causes of
sudden death in infants. Seattle. University of
Washington Press 1970.

Steinschneider A. Prolonged apnea and the

SIDS: Clinical and laboratory observations. Pe-
diatrics 1972: 50: 646.

American Academy of Pediatrics: Prolonged ap-
nea. Pediatrics 1978; 61: 651.

Emery JL. A way of looking at the causes of crib
death. Proceedings of the international Rese-
arch Conference on SIDS. Baltimore: Mariland
Press; 1982. p. 123-1340.

Valdés Dapena MA. Sudden Infant Death
Syndrome. A review of medical literature1974-
1979. Pediatrics 1980; 66: 597.

Concensus Statement. National Institutes of
Health Concensus Development Conference
on Infantile Apnea and Home Monitoring, Pe-
diatrics 1987; 79: 292-99.

15.

16.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

217.

The European Society for the Study and Pre-
vention of Infant Death (ESPID). Biology of
the Neonate 1992; 61: 259-70.

VII ESPID Congress. An Esp Pediat 1997: 46
S92, 21-31.

. Journal of Sudden Infant Death Syndrome and

Infant Mortality (4 issues). New York and Lon-
don: Plenum Press; 1997.

Willinger M, James LS, Catz C. Defining the
Studen Infant Death (SIDS). Deliberations of
an expert panel convened by the National Ins-
titute of Child Health and Human Develop-
ment. Pediat Pathol 1991; 11: 677-84.

Hunt CE. Sindrome de muerte stibita del lac-
tante. En: Nelson. Tratado de Pediatrfa. 15 edi-
cién. Interamericana-Mc Graw-Hill; 1997. p.
2479-2485.

Coquerel A. The molecular biology applica-
tions to the brain maturation studies. Quanti-
fied analysis of receptor binding and in situ
hybridization. An Esp Pediat 1997; 46 S 92, 32-
34.

Jonge GA. Cot death and prone sleeping posi-
tion in the Netherlands. BM] 1989; 298: 722-
27.

Rodriguez Alarcén J. ¢ Debemos aconsejar que
los lactantes no duerman en dectibito prono?
Bol S Vasco-Nav Ped 1992; 26:1-4.

Ponsosnby AN, et al. Factors pontiating ths risk
of SIDS associated with tha prone position. The
New England 1993; 329.

Carpenter R, et al. ECAS European Concerted
Action ons SIDS. An Esp Pediat 1997: 46 S 92,
21.

Vilar de Sarasaga D, Albanese O, Spaghi B, Co-
hen J, Lomuto C, Mazzola ME, Parga L, Roc-
ca Rivarola M, Jenik A. Nuevas recomendacio-
nes para la disminucién del riesgo del sindro-
me de muerte stbita del lactante. Arch Argent
Pediatr 2000; 98: 239-43.

EI 25 aniversario de la National SIDS Founda-
tion (NSIDSF). Pediatrics (ed esp) 1988; 26:
65-66.

Mesa Redonda «Sindrome de la Muerte Stibi-
ta del Lactante». An Esp Pediatr 1987; 27 $29:
91-102.

13



28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

14

Medina Ramos N, Huguet P, Toran N. Muerte
stibita en la infancia. Aportacién de 95 casos au-
tépsicos. Rev Esp Pediat 1975; 31: 813-26.
Camarasa Piquer F. Situacién del Sindrome de
la Muerte Stbita del Lactante en Espaiia. Ex-
periencia con la identificacion de la poblacién
de riesgo y su monitorizacion domiciliaria. Te-
sis Doctoral. Barcelona; 1991.

El Sindrome de la Muerte Stbita del Lactan-
te. An Esp Pediatr 1988; 29 $32: 254-66.

Mesa Redonda de SMS. An Esp Pediatr 1991;
35 S47: 60-77.

Mesa Redonda de SMSL. An Esp Pediatr 1993;
39 S55: 16-39.

Camarasa F, Pizarro A, Lucena |, Olivera JE.
Manejo de la Muerte Stibita Infantil en Espa-
fia. An Esp Pediat 1995; 45, S74: 3.

Natal Pujol A. El sindrome de muerte sdbita
del lactante. Medicina Integral 1989; 14(6): 244-
48,

Stndrome de la Muerte Stibita del Lactante. Te-
ma Monogréfico en JANO 1990; XXXVIII (890
y 891): 118-139 y 195-231.

Blanco Quirds A, Cefia Callejo R. Sindrome de
Muerte Stbita del Lactante (SMSL). Libro del
afio (Pediatrfa). SANED; 1994. p. 233-64.
Camarasa Piquer F. El Sindrome de Muerte
Stibita del Lactante. Programa de Formacién

Continuada en Pediatria Prictica. Barcelona:
JR Prous Editores; 1997. p. 3-32.

Martinez-Bermejo A, Roche C, Lépez Martin V,
Arcas |, Leal ], Barrio MI, Pascual-Castroviejo
L Significado clinico de los episodios de apnea
en el lactante. Rev Neurol 1997; 25: 545-547.
Ruza Tarrio F, Zafra Anta MA. Sindrome de
muerte stibita del lactante. Rev Esp Pediatr
1998; 54: 183-193.

Camarasa Piquer F. MTA Pediatrfa. Sindrome
de la muerte stbita del lactante. Prous Science
2001; 22(11): 421-441.

Vidal Bota J. Sindrome de la muerte stbita del
lactante. Revision casuistica y estado actual de
las investigaciones. An Esp Pediatr 1987; 27:
370-74.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

Toran N, Tarroch X, Medina N, Huguet P. Mort
sobtada en la infancia. Estudi anatomopalogic
de 130 casos. But Soc Cat Pediatr 1988; 48: 447-
64.

Camarasa F. Identificacion de lactantes de ries-
go y su monitorizacion domiciliaria: A propési-
to de 25 casos. An Esp Pediatr 1989; 30: 473-
79.

Cefia Callejo R, Blanco Quirds A. Sindrome de
muerte stibita del lactante. I Sistemas para iden-
tificar nifios con alto riesgo. An Esp Pediatr
1993; 39: 105-110.

Barriuso Lapresa LM, Romero Ibarra C, Oli-
vera Olmedo JE. Eficacia de la monitorizacién
domiciliaria en el sindrome de la muerte st-
bita infantil. Rev Esp Pediatr 1996; 52: 295-
300.

Sanchez M, Asensio de la Cruz O, Pineda V,
Marco MT, Bosque M, Carnicer |, Rivera |. Epi-
sodis que aparentment posen en perill la vida
del nen. Revisi6 de la nostra experiencia. Pe-
diatr Catalana 2000; 60: 123-129.

Casado de Frias E, Nogales Espert A. Tratado
de Pediatria. 3* Ed. Madrid: IM&C; 1991. p.
1133-35.

Cruz Hernindez M. Tratado de Pediatrfa. 7* ed.
Barcelona: Espaxs Publicaciones Médicas; 1994.
p- 2049-2053.

Grupo de Trabajo para el Estudio y Prevencién
de la Muerte Stibita del Lactante de la Asocia-
ci6n Espafiola de Pediatria. Sindrome de la
Muerte Subita del Lactante (SMSL). Libro
Blanco. Madrid: Ergon; 1996.

Camarasa Piquer F. Editorial: El Sindrome de
la muerte stibita del lactante (S.M.S.L.). An Esp
Pediatr 1999; 51: 453-455.

Grupo de Trabajo para el Estudio y Prevencién
de la Muerte Stbita del Lactante de la A.E.P.
Sindrome de la muerte sibita del lactante
(SMSL). Medidas preventivas ambientales. An
Esp Pediatr 2001; 54: 573-74.

Pérez G, Tordn N, Rodriguez Pazos M, Cama-
rasa F. Latin American Satellite Simposium on
Sudden Infant Death. An Esp Pediatr 1997; 46
S92, 3-15.



