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En & mes de septiembre de 1996, en Santiago de Compostela,
durante la celebracion en la ciudad gallega del 11 Symposium
Nacional del Sindrome de la Muerte Subita Infantil®, se pre-
sent6 oficialmente e “libro blanco” Sindrome de la muerte su-
bita del lactante (SMSL)®, que durante 2 afios habia elaborado
los componentes del “Grupo de Trabajo” para el Estudio y
Prevencidon delaMuerte Shbita Infantil de la Asociacion Espafiola
de Pediatria (G.E.PM.S.I. dela A.E.P), compromiso asumido
durante el | Symposium Nacional sobre el tema, celebrado en
Barcelonaen junio de 1994.

Después de su presentacion oficial, el “libro blanco” fuere-
partido, por una casa comercia, entre la mayoria de los pedia
tras de toda Espafia, con laintencidn de facilitarles una puesta
al diasobre el SMSL y una correcta actitud frente ala doloro-
sasituacion de tener que atender casos de muertes stbitas de lac-
tantes y/o valorar adecuadamente a la poblacién infantil, sus-
ceptible de padecerla.

Transcurridos 2 afios desde que se divulgarael libro, su aco-
gida ha sido muy favorable, como lo indican |as criticas apare-
cidas en revistas pediétricas®4 y la demanda de més libros ori-
ginales por parte de pediatras interesados en disponer del mis-
mo para su uso y consulta, demanda que nos ha llegado de es-
pecialidades médicas relacionas con el SMSL.

Interesareca car que los puntos de interésy |os mensajes que
¢l “libro blanco” queriay quiere transmitir quedan reflejados en
latablal, en cada uno de los apartados del “Plan de Estudio y
Prevencion de la Muerte Subita Infantil en Espafia’, aprobados
por el G.E.PM.S.I. delaA.E.P®y publicado en un Anexo del
“libro blanco” ®.

El nivel de atencidn que el SMSL tenia en nuestro paistras
lapublicacion del “libro blanco”, quedd compensado en la con-
fianzaquelaE.S.PI.D. (Sociedad Europea parala Prevencion
de la Muerte Infantil)™, concedié al G.E.PM.SI. delaA.EP,
para que se celebrase en Espafia (Barcelona), en mayo de 1997,
su VIl Congreso Internaciona delaE.S.PI1.D.®,

Congresistas de 27 paises de todo e mundo se reunieron con
laintencion dejuntar € esfuerzo multidisciplinar (pediatras, pa
télogos, forenses, epidemidlogos, neurofisiologos, bioguimicos,
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Tabla | Plan de estudio y prevencion de la muerte
subita infantil en Espafia
I Investigacion:

- Necropsia obligada de todas las M SI.

- Clasificar las MSI seglin |os hallazgos anatomo-patol dgicos.
- Esclarecer y orientar |a etiopatogenia de lasMSl.

- Conseguir cifrasdeincidenciarealesde MSl y del SMSL.

- Obtener el “perfil epidemiol6gico” de las victimas.

I1. Prevencion:

1. Estudio y atencion de los “ grupos de riesgo”:
- Lactantes y pretérminos sintométicos (con episodios de apnea,
cianosis o hipotonia).
- Hermanos de victimas por un SMSL (sucesivos o gemelos).

2. Aplicar “scoring epidemiol 6gico de riesgo” entre la poblacion
recién nacida de las maternidades.

3. Incluir y seguir ala“poblacion seleccionada de riesgo” en
“programa de monitorizacion domiciliaria (PMD)”.

I11. Informacién:

1. Socid:
- Divulgacion del temadelaMS| en la sociedad.
- Asesorar alas “asociaciones de familias’ afectadas por MSI.

2. Administrativa:
- Coordinacion judicial y médico-forense ante todaslas M S.

3. Médico-sanitaria
- Desarrallar las funciones del “Grupo de Trabgjo parael Estudio
y Prevencion delaMS| de la Asociacion Espafiola de Pediatria’
(GEPMSI dela AEP), adscrito alaE.S.P.I.D. (Sociedad Europea
parala prevencion de la muerte infantil).

investigadores, psicologos, familiares afectados, etc.) que per-
mita atender més eficazmente | os variados aspectos de la muer-
te stbitainfantil en Europay en el resto del mundo.

El Grupo Permanente de Trabajo de Epidemiologiade la
E.S.PI.D., presentd en el Congreso de Barcelona, |os resultados
del Estudio E.C.A.S. -European Concerted Action on SIDS®;
fueron datos obtenidos de un estudio epidemiol 6gico coordi-
nado de casos de SMSL 'y casos contral, realizado en 20 paises
europeos -entre ellos Espafia, representado por Catal ufial®- du-
rante todo el afio 1995. El Estudio E.C.A.S. encontr6 unos re-
sultados que se acordo divulgar entre todos los paises partici-
pantes, con el proposito de aplicar “ESTRATEGIAS DE PRE-
VENCION COMUNES’ y que quedan recogidosen latablall.

Ademas, end marco del VIl Congreso Anua delaE.S.PI.D.
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de Barcelona, también seincluy6 el | SYMPOSIUM LATINO-

AMERICANO del SMSL®; fueel primer contacto entrelosin-

tegrantes del G.E.PM.S.I. delaA.E.P. con pediatras hispano-

parlantes, encabezados por €l Presidente delaA.L.A.PE.y que
sirvio paratransmitir la experienciavividaen nuestro paisy ala
vez conocer la situacion que el SMSL tiene en Hispano améri-

ca; | os excelentes resultados obtenidos han permitido que, en el

mes de octubre de 1999, se celebraraen Buenos Aires (Argenting)

el 11 SYMPOSIUM LATINO-AMERICANO del SMSL, conla
intencion de divulgar €l tema en agquella zona.

Otros puntos fundamentales del V11 Congreso Internacional
de laESPID, que interesan destacar por su interés, fueron:

El consenso sobre los EAL (episodio aparentemente letal) con-
tinGia siendo dificil y controvertido, a ser una situacion muy sub-
jetiva de explicar por la persona que lo havivido y que ha aplica
do unaresucitacion cardio-respiratoriaa lactante afecto. El hospi-
tal de referencia que deba estudiar |a etiopatogenia de un EAL
debe hacer un diagndstico diferencia meticuloso, aplicando orde-
nadamente un protocolo clinico de estudio previamente aceptado
y que es bastante similar en los diferentes paises europeos; quiza
destaca laimportancia que todos los hospital es pediatricos fran-
ceses y unaminoria de los alemanes, belgas e ingleses, conceden
al estudio del R.O.C. (reflejo 6culo cardiaco) y la excelente res-
puesta terapéutica con atropinicos (diphemanil methilsulfato) de
loslactantes que tienen un R.O.C. patoldgico (con hiperreflexiava
gal)@a,

Laincidenciadel EAL en Europa se cifra en un 2-3%o naci-
dosy afectaaun 2,2% de lactantes hospitalizados;, destacael im-
pacto emocional que los EAL tienen en las familias afectadas.
Un 3% de loslactantes fallecidos por un SMSL, previamente ha:
bian presentado un EAL. Un 32% de los EAL estudiados son
idiopédticos de los que un 28% pueden recidivar, de aqui la con-
venienciade incluirlos en PMD ( programa de monitorizacion
domiciliaria). En los EAL secundarios a reflujo gastroesofagi-
€O severos, es recomendable tratarlos con antiacidos. Los neu-
mocardiogramas obtenidos con registradoras multicanal (impe-
dancia torécica, frecuencia cardiaca, flujo nasal y saturacion de
O,) simultaneos ala pH-metria esofagica son registros poco
fiables, ya que la sonda naso gastrica, puede alterar |os patro-
nes cardio-respiratorios'*13), Quedaron establecidos|os criterios
deinclusion en un PMD: los EAL idiopéticos, los lactantes con
reflujo gastroesofagico severo con escasarespuestad tratamiento
y loslactantes con familiares muy ansiosostrasvivir un EAL. Es
recomendable el uso de monitores cardio-respiratorios con re-
gistro incorporado, que puedan transmitirse al Hospital de re-
ferencia mediante modem telefénico, |0s eventos registrados por
€l monitor, ya que es la inica forma de poder comprobar y di-
ferenciar las numerosas falsas darmas de |as dlarmas veraderas;
se cifran en un 7% las alarmas verdaderas del tota de alarmas
detectadas por €l monitores por €llo que se hace imprescindible
avanzar en los PMD y poder disponer de monitores menosin-
vasivos, sin cables y que discriminen las numerosas fal sas dar-
mas. Todo ello permitiria monitorizaciones mas cortas -entre 3 a
6 meses- y para un mayor nimero de lactantes14),
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Tabla Il  Aspectos epidemioldgicos que ayudan a
prevenir la MSI (Recomendados por la

E.S.P.I.D.)

1. Dormir en decubito supino durante el primer semestre delavida
(excepto por contraindicacion médica).

2. Evitar tabaguismo materno durante la gestacion y lactancia.

3. Evitar tabaguismo en el entorno del lactante.

4. Evitar € estrés térmico ambiental (T°ideal 20°) (exceso de
calefaccion y de ropas/prendas de abrigo)

5. Desaconsgjable que € lactante duerma en la misma cama que los
padres.

6. Fomentar lactancia materna (primeros 6 meses).

L os patol 6gos siguen siendo protagonistas importantes para
facilitar un diagnostico de exclusion del SMSL y definir los gru-
pos de riesgo para una futura prevencion de nuevos casos, a par-
tir de una clasificacion anatomo-patol 6gica de los fallecidos au-
topsiados. Ademés, es preciso cdlificar cada una de las muertes,
hacer una evaluacion que permita objetivamente establecer el sig-
nificado de cada unade | asesiones observadas, sean importantes
o minimas. No es nada fécil ser objetivos en lainterpretacion de
hechos histol égicos y menos todavia cuando hay que admitir co-
mo alteraciones normales en un importante nimero de casos (40%
aproximadamente), que habian estado silentes desde el punto de
vista clinico. Debe tenerse siempre presente, que en toda muerte
ha de encontrarse |a causa fundamental, la causainmediata, |a cau-
salltimay los factores contribuyentes, en muchas ocasiones difi-
cilesde definir, solo apartir del estudio anatomo-patol 6gico. Existe
un tridngulo de interaccion entre el desarrollo del lactante, su si-
tuacion inmunol égica peculiar y las noxas que le afectan, hechos
que condicionan su respuesta particular y letal. En cualquier caso,
€stos son los puntos mas importantes que se han de estudiar en €l
examen post-mortem. Pero éste triangulo fatal, donde e estudio
inmunol 6gico es cada vez més importante en relacion alasin-
fecciones |atentes o con poca manifestacion sintomatol dgica, no
puede avanzar sino es en relacion al estado neurofisiol 6gico con-
dicionado por el desarrollo del sistema nervioso central 516,

En este punto se hace inminente e imprescindible la partici-
pacion de los expertos en biologia molecular, que en un periodo
no demasiado largo obtendran el conocimiento del substrato bio-
I6gico que permite que en un individuo, larespuestafrente auna
noxa sea correcta, mientras que en otro, no sea capaz de supe-
rarlay producirle su muerte. En esta linea de investigacion en el
Congreso de Barcelona se presentaron trabajos que permiten in-
tuir una posibilidad de progreso en la explicacion de casos de
SMSL genuinos, ya que las autopsias fueron ‘blancas'. Fueron
trabajos sobre los cuerpos neuroectodérmicos de la via aérea®,
€l estudio sobre latransmision de la neurotensina cerebral 1819 y
los avances sobre el metabolismo de |a 6-glucosa-fosfatasal?).

LaE.S.PI.D.y € colectivo de especialidades médicas que
trabgjan paraerradicar laM Sl en é mundo yatienen, desde 1997,
una publicacién propia, lamada Sudden | nafant Death Syndrome
and Infant Mortality, que se edita en Nueva York con una pe-
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riocidad trimestral y que pretende recopilar todos |os trabajos
multidisciplinares para su difusion mundial @,

Como CONCLUSION, podemos afirmar que apenas transcu-
rridos 2 afos desde la difusién del “Libro blanco” del SMSL, se
ha conseguido una marcada sensibilizacion e interés de la socie-
dad civil y del estamento médico en nuestro pais, graciastambién
apublicaciones previas®-2) y posteriores®27 g libro blancoy ya
se empiezan arecoger sus frutos, como lo indican 10s numerosos
trabajos publicados con resultados clinicos?-3Y o epidemiol gi-
€033, Ademés, el G.E.PM.S.I. delaA.E.P. celebrd su habi-
tual Symposium Nacional de SMSL -de periodicidad bianual- en
Torremolinos (Malaga), en el marco del XX Congreso
Extraordinario de Pediatria que la AEP celebrd en agquella capital
andaluza, en junio de 19987, con importantes decisiones paranor-
malizar €l temadel SMSL en las regiones andaluzay extremefia;
precisamente una de sus consecuencias masimportantesfue el in-
terés de una casa comercial multinacional en legalizar y finan-
ciar una fundacion nacional parala prevencion del SMSL en
Espafia, asesoradapor € G.EPM.S. delaA.E.P. Parad afio 2000
en Tenerife, durante lareunion anual dela AEP, esta ya convoca-
dalaceebraciondesulV SYMPOSIUM NACIONAL del SMSL
y decidida la presentacion de una publicacion reducida, que con-
tenga las novedades y progresos sobre el SMSL, con laintencién
defacilitar informacion actualizada que permitala prevencion de
nuevos casos de muerte stbita del lactante en nuestro pais.
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