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SINTESIS CONCEPTUAL

El conocimiento y difusién del complejo tema del
sindrome de la muerte stbita del lactante (SMSL)
ha cambiado sustancialmente en los Ultimos 25
afios en Espafia, ya que el SMSL ha pasado de
mencionarse anecddticamente en los libros de
Pediatria espafioles, a ser tratado ampliamente en
Congresos, Reuniones y Simposios de Pediatria y
figurar como un capitulo preferente en los libros
y revistas de Pediatria actuales. Este logro se ha
conseguido, principalmente, gracias al esfuerzo y
dedicacion de los integrantes del “Grupo de Traba-
jo" para el Estudio y Prevencion de la Muerte Stbita
del Lactante -constituido y arropado en el seno
de la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP)-y
que agrupa a las diferentes especialidades médicas
relacionadas con el SMSL (pediatras, neonatélo-
gos, forenses, patélogos, epidemidlogos, neurofi-
sidlogos, investigadores, bidlogos, psicélogos, etc.).

En este capitulo se describe minuciosamente
como se ha conseguido normalizar y difundir el
amplio tema del SMISL en nuestro pais y su com-
promiso con la sociedad, una entidad que antafio
era escasamente conocida y que actualmente ya
disfruta de amplia difusion y del maximo interés
por parte de las diferentes especialidades médicas,
que han iniciado un nuevo proyecto de actuacion,
para CoNseguir un mayor COmpromiso por parte
de las entidades publicas y avanzar en diferentes
campos de la investigacion, que pueda reducir al
minimo la prevalencia de la muerte subita infantil.

1. INTRODUCCION

Uno de los hechos més desesperantes que puede
suceder a unos padres es perder a su hijo por el
sindrome de la muerte stbita del lactante (SMSL);
el nifio, cuya salud saltaba a la vista es encontrado
muerto en su cuna.

Se sabe que el SMSL es un problema universal y
grave. A pesar de todas las investigaciones realiza-
das en los Ultimos afios, permanece impredecible
e imprevisible.

Entre los afios 1970 a 1985, la atencion por el
SMSL era muy escasa en nuestro pais; se men-
cionaba brevemente en los tratados de Pediatria
espafioles —en letra pequefia y dentro de los
apartados de misceldnea-, eran escasas las
revisiones bibliograficas de “puesta al dia” sobre el
SMSL y solamente una publicacion de casuistica
por anatomo-pat6logost®. Las prioridades asis-
tenciales que tenfa la Sanidad de nuestro pais,
conllevaba a que los pediatras espafioles conocian
lo minimo sobre esta compleja entidad y, por lo
tanto, se le dedicaba una escasa atencion®.

Fue en 1986 cuando se realizd por primera vez en
nuestro pais, en 5 hospitales pediatricos, un estu-
dio conjunto protocolizado para la seleccion de la
poblacion infantil de riesgo a presentar una muerte
subita y su inclusién en un “Programa de vigilancia
cardio-respiratoria domiciliaria”. El estudio fue muy
util desde el punto de vista clinico pero, a la vez,
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permitié comprobar la precaria situacion que la
incidencia del SMSL tenfa en Espafia®.

Valorando la Clasificacién Internacional de Enfer-
medades (CIE) de la OMS, segun sea un falleci-
miento por causa respiratoria, infecciosa, malfor-
macion, accidente, perinatal tardia, SMSL o mal
definida, observabamos que la incidencia por el
SMSL en la mayorfa de paises de la Unién Euro-
pea, revela un progresivo aumento de su tasa de
mortalidad con una incidencia entre 1,5 a 2 por
1.000 nacidos vivos, que la convertfa en la primera
causa de muerte del periodo postnatal en aquellos
paises. En cambio en Espafia, observabamos 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 1989y el SMSL representa la quinta causa de
muerte del periodo postnatal.

Aplicando en Espafia, la ratio promedio de inci-
dencia de mortalidad por el SMSL de los paises
industrializados -de 1,5 a 2 por 1.000 de nacidos
vivos-, cada afio moririan alrededor de 900 lac-
tantes por el SMSL en nuestro pafs, que con-
trasta con el apenas centenar de casos que se
contabilizan cada afio, situacion que no se puede
aceptar como real y que posiblemente cambiarfa
si se realizara un estudio necrdpsico sistematico y
obligado, ante toda muerte subita infantil®.

El primer estudio clinico de 1986, realizado en
Hospitales espafioles, permitié que sus partici-
pantes, en 1987, dentro de la Reunién Anual de
la AEP -en Cérdoba-, celebraran la primera Mesa
Redonda sobre SMSL® y desde entonces el inte-
rés por el tema fue paulatinamente en aumento,
como lo indican las aportaciones de diferentes
autores, revisando exhaustivamente el tema del
SMSL editadas en prestigiosas publicaciones
pedidtricas nacionales®11,

2. CONSTITUCION DEL “GRUPO DE
TRABAJO”

LLa Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP), en
1991, fomentd que, dentro de su seno, queda-
ra formalmente constituido el Grupo de Trabajo
para el Estudio y Prevencién de la Muerte Sbita
del Lactante (GEPMSL de la AEP)

en él, estaban representadas las 12 Sociedades
Regionales de Pediatria de la AEP y se asumid el
compromiso de aplicar los diversos “Protocolos”
aceptados por el GEPMSL, en cada Sociedad
Regional de Pediatria. Dentro del GEPMSL, las
especialidades médicas implicadas con el com-
plejo tema del SMSL (pediatras, patélogos, foren-
ses, epidemidlogos, bioquimicos, neurofisiélogos,
investigadores, psicdlogos, socidlogos, etc.) pue-
den reunirse, intercambiar informacion, recoger
datos, promover medidas preventivas y adoptar
programas de actuacion unificados.

Se hacia imprescindible informar a la sociedad -a
los padres y a los propios médicos- del amplio
contexto que comprende el tema de la MSI, que
permita “HUMANIZAR y NORMALIZAR” todo
el entorno que se genera ante un fallecimiento
tan inesperado.

Durante la Reunién Anual (Palma de Mallorca,
1991)02, quedd elegido el Comité Ejecutivo del
GEPMSL de la AEP y también se nombraron a los
responsables de los diferentes “GRUPOS PER-
MANENTES de TRABAJO” , siguiendo



TABLA 1. “Grupos Permanentes de Trabajo” de la
ISPID (Sociedad Europea para la Prevencion de la
muerte infantil).

1. Epidemiologia y Salud Pdblica
. Teorfas de investigacion fisio-patogénicas

. Estudios clinicos

2

3

4. Estudios anatomo-patoldgicos

5. Asistencia psico-social a familias afectadas
6

. Investigacion de Biologia Molecular

las normas de la Sociedad Europea para la Preven-
cion de la Muerte Subita Infantil (ISPID).

Los propdsitos que el GEPMSL queria transmitir,
quedan reflejados en la Tabla 2, en cada uno de

los apartados del “PLAN de Estudio y Prevencion
de la Muerte Subita del Lactante en Espafia”(2.

3. CAMPANA “PONLE A DORMIR BOCA
ARRIBA”

Existen numerosos datos bibliogréficos en los
que parece indiscutible una asociacion estadisti-
camente significativa entre la postura en decubito
prono al dormir de los lactantes y el SMSL. Lo
mismo ha ocurrido con el excesivo arropamiento
y calor ambiental (sobrecalentamiento o estrés
térmico); también con el habito tabaquico de la
madre antes y después del parto y con que el nifio
comparta la cama con un adulto. El cambio de
que los lactantes duerman en “decubito supino”
y el evitar los anteriores factores relacionados con

TABLA 2. “Plan de Estudio y Prevencion de la Muerte Subita del Lactante en Espafia’,
aprobado por el GEPMSL de la AEP.

l. Investigacion

- Necropsia obligada de todas las MSL

- Clasificar las MSL segun los hallazgos anatomo-patolégicos
- Esclarecer y orientar la etiopatogenia de las MSL

- Conseguir cifras de incidencia reales de MSL y del SMISL

- Obtener el “Perfil Epidemioldgico” de las victimas

Il. Prevencion

1. Estudio y atencién de los “Grupos de Riesgo”:
- Lactantes y pretérminos sintomaticos (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. Incluiry seguir a la “Poblacién seleccionada de Riesgo” en “Programa de Monitorizacién Cardio-
respiratoria Domiciliaria”

I1l. Informacién

1. Social:
- Divulgacion del tema del SMSL en la sociedad
- 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 Prevencion de la MSL de la
AEP, adscrito a la ISPID (Sociedad Europea para la Prevencion de la Muerte Infantil)

Libro blanco de la muerte stibita infantil
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Figura 2. Portada del Libro Blanco, publicado el
1996.

su entorno se ha acompafiado, indefectiblemente,
de disminucién de las tasas de mortalidad por el
SMSL. De aqui que se ha divulgado la necesidad
de aconsejar el decubito supino durante el suefio,
evitar el sobrecalentamiento del lactante y suprimir
el habito tabdquico en el ambiente del nifio, al
ser factores preventivos para evitar el SMSL03-19),

Todos los paises que desarrollaron Campafias
Nacionales recomendando estos consejos, a
medida que han quedado implantados, reduje-
ron mas de la mitad, la incidencia del SMSL08.17),

En el mes de octubre de 2000, con el lema “Ponle
a dormir boca arriba”, el GEPMSL, con el patro-
cinio de firmas comerciales y el respaldo de las
Instituciones, realizé una Campafia Nacional
divulgativa con la intencion de transmitir consejos
preventivos del SMSL®), Esta Campafia merecié
el Premio a la mejor “Iniciativa en Fomento de la
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Salud”, otorgado por Fundamed-El Global, del afio
2000.

4. PUBLICACIONES SOBRE EL SMSL

Los integrantes del GEPMSL publicaron en
1996 un Libro Blanco sobre SMSL09 (Figura 2)
que recopilaba una puesta al dia muy exhausti-
va del amplio tema del SMSL, Unico escrito en
castellano, y que tuvo una gran acogida entre
los pediatras espafioles y también entre los de
habla hispana. Es por ello que la AEP, en el afio
2003, publicara una reedicion actualizada por el
GEPMSL y que fue editada como Monografia de
la AEP2 (Figura 3) -su segunda Monografia- y
que puede descargarse desde su web: www.aep.
ed/monografias. En ambos tratados, los autores
revisaron y actualizaron magistralmente, el capitulo



encomendado; también figuraban Anexos con los
diferentes protocolos o pautas a seguir por las
distintas especialidades: pediatras hospitalarios
o de Atencion Primaria, Servicios de Urgencias,
forenses, investigadores, etc.; ademas, diferentes
folletos divulgativos sobre el SMISL, destinados a
pediatras y, sobre todo, a familias afectadas.

La tercera edicion es la que esta en sus manos y
espera superar la acogida y repercusion que han
tenido las dos anteriores.

Desde 1988 hasta la actualidad, aparte de las
publicaciones de revision del tema(®-), han sido
numerosas las aportaciones sobre resultados
clinicos o epidemiolégicos2'-28) y |os libros de
texto espafioles le dedican capitulos exclusivos
y amplios, respecto a anteriores ediciones@-29),

5. ACTIVIDADES CIENTIFICAS

En 1994, el GEPMSL de la AEP organizé en Bar-
celona, dentro del marco de su Reunién Anual de
la AEP, el | Simposio Nacional sobre SMSL. Desde
entonces, se han celebrado Simposios Satélite en
el Congreso de la AEP en Santiago de Compostela
(1996), Torremolinos (1998), Santa Cruz de Tene-
rife (2000), Madrid (2004) y Valencia (2006). En
todos ellos, se aportaron dindmicas, experiencias
e informaciones muy interesantes y provechosas,
para aplicar en sus respectivas regiones, y con la
intencion de mejorar paulatinamente el nivel de
atencion del SMSL en el resto de regiones espa-
fiolas y asi poder obtener los mismos resultados
que desde hace afios ya consiguen la mayoria de
los paises de nuestro entorno. Destacar que en
el V Simposio celebrado en Madrid, se hizo un
especial hincapié en las diferentes lineas de inves-
tigacion sobre el SMSL que viene desarrollando
el Instituto Nacional de Toxicologfa y también des-
taco el tratamiento de la plagiocefdlia, una de las
complicaciones que haido en aumento desde que
se siguen las recomendaciones de la Campafia
Nacional “Ponle a dormir boca arriba”. Resaltar

también, que el VI Simposio celebrado en Valencia,
representd un punto de inflexion muy positivo y
definitivo de la colaboracion entre forenses, pedia-
tras e investigadores, que forjaron el ejemplo a
seguir por el resto de Sociedades Regionales de
Pediatria.

Como ya se ha citado, en 1987, en la Reunién
Anual de la AEP en Cordoba, se realizd una Mesa
Redonda sobre el SMSLO%, que se repitié en 1991
(Palma de Mallorca)?, a partir de la cual se cons-
tituy6 formalmente el “Grupo de Trabajo”. La AEP,
a través de su Comité Cientifico, consideré opor-
tuno que el GEPMSL participara a través de los
afios —-desde 1987 en el 37 Congreso de Cordoba
hasta el reciente 61 Congreso de la AEP del 2012,
celebrado en Granada- en varias Mesas Redon-
das o Almuerzos con el Experto, dentro de sus
Congresos Anuales@4123031, |g cual ha permitido
concienciar de la importancia del SMSL dentro del
estamento médico y difundir su conocimiento en
nuestro pais, estableciendo con claridad la actitud
a tomar frente los casos de SMSL. En el dmbito de
prevencion frente al SMSL, ha introducido dentro
de la préactica diaria de los pediatras hospitalarios,
como de los de la Atencion Primaria, una entidad
nueva, conocida como ALTE o Episodio Aparen-
temente Letal, magistralmente descrito en otro
capitulo de la publicacion y que hace referencia
a aquellos lactantes que se han recuperado de
un episodio aparatoso, que a la persona que ha
socorrido al bebé, le da la impresion de que lo
ha rescatado de su muerte cierta. El cuidadoso
estudio de los casos de ALTE y los de SMSL ha
permitido diferenciar ambas entidades y protoco-
lizar el estudio clinico de aquellos lactantes que
presentan un ALTE®2:36),

6. REPERCUSIONES INTERNACIONALES

En Europa, durante la década de los 80, cada
afio morfan alrededor de 10.000 lactantes por el
SMSL, lo cual unido al progresivo descenso de
sus indices de natalidad, merecié una especial
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Figura 4. Anagrama del Comité de estudio y pre-
vencién en muerte slbita del lactante de la Asocia-
cion Latinoamericana de Pediatria (ALAPE).

atencion de la Comision de Salud Publica de la
Unién Europea. Por ello, en junio de 1991 se cele-
bré en la ciudad francesa de Rouen, el Congreso
de Fundacién de la ISPID (Sociedad Europea para
el Estudio y Prevencion de la Muerte Infantil).

Desde entonces, periédicamente, la ISPID orga-
niza sus congresos con la intencion de juntar el
esfuerzo multidisciplinar y multinacional que per-
mita atender mas eficazmente los variados aspec-
tos del SMSL en Europa y resto del mundo. Las
especialidades médicas implicadas con el com-
plejo tema del SMISL se retinen para intercambiar
informacion, recoger datos, promover medidas
preventivas y adoptar programas de actuacion
unificados®?.

La ISPID celebré en Barcelona, en 1997, su Con-
greso europeo®®® y, ademds, el GEPMSL organizd
el | Simposio del SMSL®9 con miembros de la
ALAPE (Asociacion Latino Americana de Pedia-
tra) , con el fin de cambiar experiencias
entre todos los paises hispanoparlantes y adop-
tar medidas preventivas en cada pais; durante
su transcurso, se formalizé el funcionamiento del
Comité de Estudio y Prevencién en muerte subita
del lactante de la Asociacion Latinoamericana de
Pediatria. Buenos Aires (Argentina) acogio el Il
Simposio en 1999, en Montevideo (Uruguay) se
celebré el Iy el 31 de agosto del 2002 se celebrd
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Figura 5. Anagrama de SIDS EUROPE que agru-
pa a todas las Fundaciones Nacionales de familias
afectadas por el Sindrome de la Muerte Subita del
Lactante en los paises europeos.

en Florencia (ltalia) el IV Simposio Satélite, den-
tro de la VI Conferencia Internacional SIDS, que
reunio en la capital italiana expertos de todos los
paises, con la intencién de abordar un compro-
miso de la pediatria mundial, prevenir el SMSL.
El Comité de la ALAPE emiti6 una Declaracion
de CONCENSOQ para la reduccion del riesgo en
SMSL, que se difundira a todos los paises de la
Asociacion Latinoamericana de Pediatria®o.

La aplicacion de los progresos sobre el tema del
SMSL en los paises de nuestro entorno les ha
permitido disminuir a mas de la mitad sus cifras de
incidencia. A ello ha contribuido el que sus carac-
teristicas hayan sido ampliamente “DIVULGADAS”
dentro de su sociedad y “DESMITIFICADA” su
existencia.

7. COMPROMISO CON LAS FAMILIAS
AFECTADAS

El impacto causado por la muerte subita de un
lactante sobre las familias y sobre la sociedad
es més grave que el que cabria suponer por el
nimero de casos. Son numerosos los paises
que desde hace afios, cuentan con Fundaciones
Nacionales dedicadas exclusivamente al SMSL
que aunan los esfuerzos interdisciplinarios que
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Figura 6. Anagrama de la ISPID (Sociedad Euro-
pea para el Estudio y Prevencion de la Muerte
Infantil).

permitan abrigar la esperanza de llegar a identifi-
car a las victimas potenciales del SMSL y sefialar
las etapas a recorrer para su salvacion. Folletos
informativos destinados a las familias afectadas
por el SMSL han sido editados por cada una
de las Fundaciones Nacionales del SMSL. SIDS
Europe agrupa a todas las Funda-
ciones Nacionales de Europa. Sus principales
atribuciones coinciden con las de la Fundacién
SMSL (SIDS) americana que, en 1988, celebré
su 25 aniversario de constitucion “n,
El GEPMSL colaboré con los representantes de
las 3 Asociaciones de “familias afectadas por el
SMSL, que ya se han formado -Catalufia, Murcia
y Madrid- y pretende estimular la creacion de
asociaciones similares en cada una de las res-
tantes Sociedades Regionales de Pediatria; una
vez conseguido este proposito, se podria crear
una Fundacién Nacional, con importantes com-
promisos de informacion y asesoramiento a las
familias afectadas y de apoyo a la investigacion,
como viene siendo habitual, desde hace afios en
los paises industrializados.

8. PERSPECTIVAS DE FUTURO

Transcurridos mas de 20 afios desde la forma-
cion del GEPMSL de la AEP, se ha consegui-
do una marcada sensibilizacion e interés de la
sociedad civil y del estamento médico en nuestro
pais, por el SMSL. La Junta Directiva de la AEP,
recientemente elegida, consideré continuar las

TABLA 3. Principales atribuciones de la
“Fundaciones Nacionales de Familias” afectadas
por el Sindrome de Muerte Subita del Lactante

(SMSL).

1. Divulgar el tema del SMSL dentro de la
sociedad

2. Recomendar a las familias afectadas de
la realizacién de una autopsia a todos los
lactantes que fallecen de forma inexplicable,
que permitiré usar correctamente el término
SMSL

3. “Humanizar el trato” ante una Muerte
Subita del Lactante

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

5. Asesoramiento a los padres afectados ante
un nuevo hijo

6. Apoyo econdmico para la investigacion

7. Integrarse en la FAMILIA
INTERNACIONAL de FUNDACIONES de
SMSL del mundo (con una Presidencia
y una Secretaria General, actualmente
vigentes y operativas)

actividades del GEPMSL, pero con un nuevo
Proyecto de Gestion, el Grupo de Estudio de la
Muerte Subita Infantil de la AEP (GEMSI-AEP),
para avanzar en el conocimiento de la Muerte
Subita Infantil (MSI) en el periodo fetal tardio,
del lactante y del infantil hasta los 14 afios. La
nueva singladura del flamante Proyecto cuenta
con la participacion de los Institutos de Medicina
Legal Autondmicos y del Instituto Nacional de
Toxicologia, con una vision de ser un Grupo de
referencia nacional para el estudio y prevencion
de la MSI, basado en el trabajo multidisciplinar y
con claro compromiso social. Ya se han fijado las
Lineas Estratégicas y el Cronograma de Objetivos
y Prioridades a desarrollar. El entusiasmo que
siempre ha acompafiado a los integrantes del
Grupo permitird obtener unos resultados que
conviertan la incidencia el SMSL y la MSI, en
cifras insignificantes.
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