Anexo 1.1

Propuesta del desarrollo en Espaia de un
«Plan nacional de estudio y prevencion de
la muerte subita infantil»

Aprobado por el «Grupo de Trabajo» para el Estudio y Prevencion del
SMSL de la AEP (Diciembre de 1991)

INTRODUCCION

Frente al sindrome de la muerte si-
bita del lactante (SMSL), uno de los pro-
cesos mds desconocidos de la patologfa pe-
didtrica a través de los afios y que sigue
candente en nuestros dias es: jqué se pue-
de y debe hacer?

Una buena orientacién la tenemos en
la actuacién que desde hace afios des-
arrollan -ante los variados aspectos rela-
cionados con el SMSL- en los paises avan-
zados! ¥ y que contrastan con los escasos
datos disponibles en nuestro pais®. Se ba-
sa en la valoracion y aplicacién de los co-
nocimientos epidemiolégicos, clinicos y
funcionales obtenidos con la atencién de
esta entidad. Un plan de estudio y pre-
vencién frente al SMSL debe contemplar
varios apartados, plasmados en actuacio-
nes fundamentales (Tabla I).

INVESTIGACION

Se debe cuantificar su incidencia y co-
nocer los datos epidemiolégicos y anato-
mopatolégicos de cada caso, mediante la
préctica obligada de una necropsia de to-
dos los lactantes fallecidos repentina-
mente entre la primera semana de vida
hasta los 12 meses de edad, aplicando un
protocolo clinico-anatomopatolégico es-

tablecido que propiciaré la adecuada cla-
sificacién® de cada caso segin los ha-
llazgos encontrados en la necropsia y ob-
tener también una encuesta epidemio-
légica, que permitird saber el «perfil epi-
demioldgico» comin de las victimas, que
ayudard a definir los «grupos de riesgo» a
presentar un SMSL y con ello a la pre-
vencién de nuevas muertes. Ademds fa-
cilita ampliar estudios morfolégicos de las
victimas en campos todavia poco docu-
mentados y considerar otros factores (his-
tolégicos, bioquimicos, metabdlicos, etc.)
que permita mejorar la calidad y cantidad
de aciertos diagnésticos y conocer el por-
qué de muchas de éstas peculiares muer-
tes. Ciertamente puede parecer cruel
plantear la obligatoriedad de una ne-
cropsia en estas circunstancias, pero no
hay otro medio de distinguir éste sindro-
me de otras causas de muerte que tienen
una causa reconocible.

Es una labor multidisciplinar en la que
deben colaborar pediatras, forenses, pa-
télogos y epidemidlogos.

PREVENCION

Se debe identificar a la poblacién de
«riesgo aumentado a padecer un SMSL»©9),
prestando atencién a dos grupos de nifios.

183



TABLA I. Plan de estudio y prevencién de la muer-
te stibita infantil en Espafia

I. Investigacién

¢ Necropsia obligada de todas las MSI

¢ Clasificar las MSI segtin los hallazgos
anatomo-patol6gicos

e Hsclacer y orientar la etiopatogenia de
las MST

¢ Conseguir cifras de incidencia reales de
MST y del SMSL

¢ Obtener el «perfil epidemiolégico» de las
victimas

II. Prevencion

1. Estudio y atencién de los «grupos de
riesgon:

* Lactantes y pretérminos sintomdticos
(con episodios de apnea, cianosis o
hipotonia)

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

2. Aplicar «scoring epidemiolégico de
riesgo» entre la poblacion recién nacida
de las maternidades

3. Incluir y seguir a la «poblacién
seleccionada de riesgo» en «programa de
monitorizacion cardio—respiratoria
domiciliaria» (PMD)

I11. Informacién
1. Social:

* Divulgacién del tema de la MST en la
sociedad

* Asesorar a las «asociaciones de padres
afectados»

2. Administrativa:

* Coordinaci6n judicial y médico-

forense ante todas las MST
3. Médico-sanitaria:

* Desarrollar las funciones del «Grupo
de Trabajo de Estudio y Prevencién
de la MSI de la AEP» adscrito a la
ESPID (Sociedad Europea para la
Prevencién de la MSI)

1. Alos lactantes que epidemiolégica-
mente tienen mds riesgo:
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® Pretérminos sintomdticos (con ap-
nea, cianosis o hipotonia).
e Lactantes sintométicos (con apnea,
cianosis o hipotonia).
* Hermanos de victimas por un SMSL.
2. Ala poblacién general sana, con la
aplicacién de «scoring epidemioldgi-
co» de todos los recién nacidos en las
maternidades.
¢ A manera como ya se hace la «prue-
ba del diagnéstico precoz» para de-
tectar algunos trastornos metabdli-
cos (fenilcetonuria, hipotiroidismo)-
estudio en el que ya se han conse-
guido esperanzadores resultados en
el Reino Unido® 19y Australia®V,
evaluiandolos en el momento de na-
cer y tras el primer mes de vida.
En el 1¢ grupo de nifios, puede ayu-
dar el conocimiento de los datos obteni-
dos con estudios epidemioldgicos realiza-
dos en las necropsias de lactantes falleci-
dos inesperadamente, con lactantes que
han tenido un episodio aparentemente le-
tal (EAL) -o muerte stibita abortada-, con
hermanos de victimas por un SMSL y tam-
bién con la valoracién del ambiente socio-
econémico de las familias afectadas; to-
do ello ha permitido obtener un «perfil
epidemiolégico» de las victimas (Tabla IT).
El estudio de los lactantes sintomati-
cos -con apnea y/o cianosis-debe hacerse
mediante la interpretacién de pruebas
complementarias de un protocolo clinico
de estudio® a efectuar escalonadamente,
que permite conocer la organicidad de es-
tos sintomas y obtener un diagnéstico de
«riesgo» o de «no riesgo» a padecer un
SMSL, pues hay procesos que pueden
producir apneas y que se resuelven con
tratamiento (médico o quirtdrgico) de su
patologia de base o bien son entidades que
no constituyen un diagndstico de riesgo(?.



TABLA II. Factores epidemioldgicos comtinmente
asociados a las victimas por el SMSL

Edad: mé4xima incidencia entre los 2 a 4
meses, poco comtin antes de 1 mes o después
de los 6 meses, esporddico hasta los 12 meses y
excepcional después del afio.

Sexo: mayor frecuencia en varones (3:2).

Horario: entre las 24 y las 9 horas (durante el
suefio).

Estacién: mayor frecuencia en los meses frios
(invierno)

Enfermedades: historia de infeccién
respiratoria leve o sintomas gastrointestinales, 1
semana previa.

Reincidencia: hermanos siguientes: 2,1% (10
veces mayor). En gemelos o trillizos: 8% (40 veces).

Lactancia: ms frecuencia l. artificial, respecto
1. materna

Factores asociados al nifio: mds comtn en
pretérminos pequeios por su edad de
gestacion, pretérminos con displasia
broncopulmonar, neonatos con anoxia neonatal,
test de Apgar bajo, menor respuesta a
estimulos, mayor frecuencia de ingresos
hospitalarios, lactantes con reflujo gastro-
esofdgico y/o con dificultades al medrar, dormir
en prono, sobrecalentamiento (exceso de
prendas o ropa de abrigo)

Factores maternos: madres solteras, madres
jovenes, madres multiparas con intervalos
cortos entre embarazos, historia de abortos
previos, anemia durante embarazo, adiccién al
tabaco o drogas (opidceos o cocaina), falta de
cuidados/controles pre y postnatales.

Factores ambientales: nivel socio-econémica
bajo, predominio en dreas urbanas.

Antecedente de apnea o EAL (episodio
aparentemente letal): valorar momento y
circunstancias del evento: relacién con el
suefio, ingesta, sensorio, lugar; color de la piel
(cianosis, palidez); tono, postura o movimiento
anormal; duracion del evento; tipo de
reanimacion requerida.

En los lactantes en que no se puede en-
contrar ninguna causa de «no riesgo», va-
lorando los altos porcentajes de reinciden-
cia de estos sintomas graves-apnea, ciano-
sis o hipotonfa- , es aconsejable establecer
su vigilancia cardio-respiratoria continua
durante la estancia hospitalaria y tras el al-
ta hospitalaria, mediante el empleo de mo-
nitores cardio-respiratorios de impedancia
tordcica, que alertan a los padres de posi-
bles apneas patolégicas o trastornos del rit-
mo cardiaco durante el suefio de sus hijos;
son los «programas de monitorizacién do-
miciliaria» (PMD)(-4), con la coordinacién
del equipo médico y del equipo técnico.

Existen controversias sobre la conducta
a seguir con el hermano siguiente de una
victima por el SMSL. Aunque se informe
alos padres de las probabilidades de rein-
cidencia con el nuevo recién nacido, sue-
le existir un elevado grado de angustia, que
puede quedar paliada -en parte- con su in-
clusién en un PMD, durante los 6 prime-
ros meses de vida o hasta rebasar en un
mes la edad de fallecimiento del herma-
no previo 14,

INFORMACION

Social

La aplicacién de los progresos sobre el
tema del SMSL en los paises de nuestro
entorno, les ha permitido disminuir algo
sus cifras de incidencia. A ello ha contri-
buido el que sus caracteristicas hayan sido
ampliamente «divulgadas» dentro de su so-
ciedad y «desmitificada» su existencia.

Se hace imprescindible informar a la
sociedad -a los padres y a los propios mé-
dicos- del amplio contexto que compren-
de el tema del SMSL, que permita «hu-
manizar y normalizar» todo el entorno que
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TABLA lll. Principales atribuciones de las «funda-
ciones nacionales de padres» afectados por el SMSL

1. Divulgar el tema del SMSL dentro de la
sociedad.

2. «Humanizar» el trato ante un SMSL.

3. Apoyo a las familias afectadas en el
momento del fallecimiento y también
después.

4. Informaci6n a los padres ante una nueva
gestacion.

5. Apoyo econémico para la investigacién.

6. Contacto con las fundaciones o asociaciones
nacionales del SMSL de otros paises (mds
de 30 en todo el mundo).

7. Integrarse en la Familia Internacional de
Fundaciones.

se genera ante un fallecimiento tan ines-
parado.

Es por ello que en la mayorfa de pai-
ses vienen funcionando desde hace afios,
asociaciones y/o fundaciones formadas por
familias afectadas por el SMSL, con una
importante tarea de divulgacién y de apo-
yo a la investigacion, que revierte en una
mejor prevencién. Sus principales atribu-
ciones quedan detalladas en la tabla ITT y
que coinciden con las de la Fundacién
SMSL (SIDS) americana que en 1988 ce-
lebré6 su 25 aniversario de constitucién(!9;
después de estos afios, son precisamente
los familiares afectados, los que aconsejan
unas normas de actuacion, ante el falleci-
miento repentino de un lactante, para co-
laborar al estudio y prevencién de un pro-
ceso que requiere la colaboracién de to-
dos. Folletos informativos destinados a las
familias afectadas por el SMSL han sido
editados por cada una de las Fundaciones
Nacionales del SMSL. En Catalufia du-
rante el mes de noviembre de 1990, se le-
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galiz6 una Asociacion de Padres para la
Prevencion de la Muerte Stibita del Lac-
tante, la primera constituida en Espafia;
posteriormente se ha formalizado la de la
Comunidad de Murcia y recientemente en
la de Madrid.

Administrativa

Es fundamental conseguir la coordi-
nacién de las administraciones sanitaria y
judicial para adoptar una conducta unifi-
cada en los tramites implicados ante el fa-
llecimiento repentino e inesperado de un
lactante, para poder realizar su estudio ne-
crépsico obligado, a practicar en un «cen-
tro comarcal de referencia» por forense
y/o patélogo, segiin protocolo anatomo-
patolégico establecido, remitiendo el ma-
terial al «centro oficial regional» en el que
patélogos experimentados y con medios
adecuados puedan efectuar un estudio mi-
nucioso que orientard la causa del falleci-
miento, permitird una informacién ade-
cuada a la familia y redundara en una me-
jor prevencion para evitar futuras victimas.

Sanitaria

Funcionamiento del «Grupo Nacional
para el Estudio y Prevencién de la Muer-
te Subita del Lactante» -constituido en no-
viembre/90- adscrito a la Asociacién Es-
pafiola de Pediatria y a la Sociedad Euro-
pea para la Investigaciém de la Muerte In-
fantil (ESPID) -en el que tienen cabida
los pediatras y especialidades médicas, per-
sonas y entidades relacionadas o sensibi-
lizadas por el SMSL- con la intencién de
obtener la maxima informacién y expe-
riencia que permita perfeccionar todos los
apartados relacionados con el tema.

Serfa recomendable que en cada Co-
munidad Auténoma funcionara su propio
«Grupo» regional, interrelacionado con el



Grupo Nacional. Las funciones del «Gru-
po»19. deberfan ser:

Divulgar las caracteristicas del SMSL
entre la profesién médica en general y
las especialidades pedidtricas en parti-
cular para que dispongan de una infor-
macién actualizada que les permita una
adecuada actuacién ante los posibles ca-
sos de muerte inesperada de lactantes
que tengan que asistir o asesorar.
Coordinar y tabular los datos epide-
mioldgicos y anatomo-patolégicos de
todos los lactantes fallecidos inespe-
radamente en su regi6n tras la reali-
zacién de una necropsia por pat6logos
y/o forenses.

Ofrecer a servicios hospitalarios pe-
didtricos los protocolos de estudio cli-
nico para seleccionar a la poblacién de
riesgo entre los lactantes sintométicos
o bien que conozcan los centros dota-
dos con el utillaje de técnicas com-
plementarias para completar o reali-
zar su estudio.

Tabular la informacién de todos los lac-
tantes, incluidos en un programa de
monitorizaciéon domiciliaria, para in-
terpretar los pros y contras surgidos
durante el periodo que dure la moni-
torizacion e incluso después de la des-
monitorizacion.

Fomentar la creacién de una asocia-
cién regional, integrada por familias
afectadas y/o personas o entidades co-
laboradoras.

Colaborar en el desarrollo y aplicacién
en Espafia de un «Plan Nacional de
Estudio y Prevenci6n de la Muerte Sd-
bita Infantil» (Tabla I).
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