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Declaración de Derechos y Manifestación de Necesidades de Gemelos y Múltiples de mayor orden

INTRODUCCION

La misión del Concejo de Organizaciones de Nacimientos Múltiples (COMBO por sus siglas en inglés: Council of Multiple Birth Organizations) de la Sociedad Internacional para Estudios de Gemelos, es la de promover el reconocimiento  de las necesidades de los bebés, niños y adultos múltiples. Los miembros multinacionales de COMBO desarrollaron esta Declaración de Derechos y Manifestación de Necesidades de Gemelos y Múltiples como parámetros ante los cuales evaluar y estimular el desarrollo de recursos para alcanzar sus necesidades especiales.
DECLARACION DE DERECHOS

CONSIDERANDO que mitos y supersticiones relacionados con el origen de los múltiples resultaron en la sanción cultural, desaparición y/o infanticidio de múltiples en algunos países:

1. 1. Los múltiples y sus familias tienen derecho a protección legal absoluta, y a no ser sujetos a discriminación alguna.
CONSIDERANDO que la concepción y el cuidado de múltiples incrementan los riesgos psicosociales y de salud de sus familias, y considerando que los factores genéticos, drogas de fertilidad, y técnicas de  fertilización in vitro promueven embarazos multifetales:

2. Las parejas que planifican sus familias y/o participan de tratamientos de fertilidad tienen derecho a recibir información y educación sobre los factores que contribuyen a la concepción de múltiples, los riesgos asociados con el embarazo y tratamientos, y los hechos relacionados con la paternidad y maternidad de múltiples.
CONSIDERANDO que la Cigocidad de los múltiples del mismo sexo no puede ser determinada en forma confiable por su apariencia, y considerando 
1) que la herencia de la gemelaridad dicigótica (dos óvulos) incrementa la tasa de concepción de múltiples;

2) que la biología idéntica y la herencia de múltiples monocigóticos (un ovulo) influye profundamente en las similaridad en su desarrollo; ​
3) que los múltiples monocigóticos pueden ser donantes de sangre y órganos de sus co-múltiples;

4) que la disponibilidad de la placenta y las condiciones óptimas para determinar la cigocidad están presentes en el momento del nacimiento:

3. A) Los padres tienen derecho a esperar un registro adecuado del estudio de la placenta y el diagnóstico de la cigocidad de los múltiples del mismo sexo en el momento del nacimiento. 

B) Múltiples del mismo sexo cuya cigocidad no fue determinada tienen derecho a acceder a estudios que establezcan su cigocidad.
CONSIDERANDO que gemelos fueron encarcelados en campos de concentración Nazis  durante la Segunda Guerra Mundial y obligados a someterse a experimentos que causaron enfermedades o muerte:

4. Cualquier investigación que incluya a los múltiples debe estar sujeta al consentimiento informado de los múltiples y/o sus padres y debe cumplir con los códigos internacionales de ética que gobiernan la experimentación con humanos.
CONSIDERANDO que la documentación inadecuada, la ignorancia y los conceptos errados relacionados con los múltiples y el nacimiento de múltiples incrementa el riesgo de diagnósticos equivocados y/o tratamientos inadecuados de múltiples:

5. A) Los nacimientos múltiples y muertes deben ser registrados adecuadamente, incluyendo cualquier pérdida fetal durante el transcurso del embarazo y las muertes de bebés durante el primer año luego del nacimiento.
B) Los padres y los múltiples tienen derecho a ser atendidos por profesionales con experiencia relacionada con el manejo de gestaciones múltiples y/o las necesidades especiales de los múltiples a lo largo de su vida.

CONSIDERANDO el vínculo entre co-múltiples es un aspecto vital de su normal desarrollo.

6. Los co-múltiples tienen derecho a ser asignados juntos en hogares transitorios, familias adoptivas y en acuerdos de custodia.

Manifestación de Necesidades

Síntesis: Los gemelos y múltiples de mayor orden tienen: concepción, gestación y nacimiento; riesgos de salud; impacto en el sistema familiar; ambientes de desarrollo; y procesos de individualización únicos. En consecuencia, con el objetivo de asegurar su óptimo desarrollo, los múltiples y sus familias necesitan acceso a cuidados de salud, servicios sociales y educación que respeten y tomen en cuenta las diferencias respecto a niños nacidos individualmente.
CONSIDERANDO que los gemelos y múltiples de mayor orden tienen mayor riesgo de padecer bajo peso al nacer (menos de 2500 gramos) y muy bajo peso (menos de 1500 gramos), discapacidades y muerte infantil:

I. Las mujeres que están esperando múltiples necesitan:

A) Educación relacionada con la prevención y síntomas de parto prematuro.

B) Recursos y cuidados prenatales definidos para prevenir el parto prematuro de Múltiples, incluyendo:
1. Diagnostico del embarazo múltiple, idealmente antes del quinto mes, que debe ser comunicado con delicadeza, y respetando la privacidad de los padres; 
2. Asesoramiento sobre nutrición y recursos dietarios para lograr un incremento de peso de 18 a 27 kilos (40 a 60 libras).
3. Cuidado obstétrico que cumpla con los protocolos de mejores prácticas para nacimientos múltiples y cuando la salud de la madre o las circunstancias familiares lo requieran:
a. licencia laboral extendida; 
b. asistencia durante periodos de reposo absoluto; y  
c. asistencia para el cuidado de los hermanos.

4. Especial diligencia respecto al diagnóstico y tratamiento (cuando sea necesario) para las condiciones en las que los múltiples estén especialmente en riesgo, incluyendo, pero sin limitar el síndrome de transfusión gemelar (TTTS: por sus siglas en ingles, twin-to-twin transfusion syndrome).

5. Especial atención respecto al momento y modo del parto múltiple.

(Ver Referencias, Sección I)

CONSIDERANDO que el amamantamiento provee una alimentación y nutrición óptima tanto para los múltiples prematuros y en término; y considerando que el proceso de amamantamiento y/o alimentación con biberón de los múltiples es complejo y demandante:

II. Las familias que esperan y crían múltiples tienen las siguientes necesidades:
A) Educación relacionada con los beneficios nutricionales, psicológicos y financieros del amamantamiento tanto para los bebés prematuros como los bebés en término.

B) Estímulo y guía relacionados con técnicas de amamantamiento.
C) Educación y práctica guiada respecto a la alimentación simultánea con biberón de los múltiples.

D) Recursos adecuados, sistemas de apoyo y licencias laborales familiares para facilitar el proceso de amamantamiento y/o alimentación con biberón de múltiples.

(Ver Referencias, Sección II)

CONSIDERANDO que 60% de los múltiples nacen antes de las 37 semanas de gestación y/o con bajo peso al nacer y sufren de un alto índice de hospitalización que pone en riesgo el proceso de amamantamiento y vínculo, y considerando que los múltiples recién nacidos se reconfortan por medio de su posición fetal conjunta:

III. Las familias con múltiples frágiles desde el punto de vista médico tienen la necesidad de educación especial y asistencia para promover y alentar el amamantamiento y la formación del vínculo. La asignación en el hospital de los múltiples médicamente frágiles y los protocolos hospitalarios deben facilitar el acceso de la familia, incluyendo el acceso de los co-múltiples entre sí.
CONSIDERANDO que los niños nacidos de parto múltiple sufren de elevadas tasas de defectos de nacimiento y muerte infantil:

IV. Las familias expuestas a la discapacidad y/o muerte de co-múltiples necesitan:
A) cuidado y asesoramiento por parte de profesionales que sean sensibles a la dinámica del dolor  asociado con la discapacidad y/o muerte en co-múltiples.
B) políticas que faciliten un duelo adecuado por el múltiple o los múltiples fallecidos.

CONSIDERANDO que el cuidado no asistido del recién nacido, bebe y niño múltiple eleva el riesgo de enfermedad de la familia, abuso de drogas, abuso de menores, abuso marital, divorcio y potencial abuso de menores, y CONSIDERANDO que tener y criar múltiples en países en desarrollo puede constituir un especial desafío debido a la falta de infraestructura, sistemas de salud y condiciones socio-económicas:

V. Las familias a cargo de múltiples necesitan acceso en tiempo razonable a servicios adecuados con el objetivo de:
A) asegurar el acceso a la cantidad necesaria de ropa y equipamiento adecuados para bebés y niños. 
B) permitir que los padres descansen y duerman adecuadamente. 
C) facilitar una nutrición saludable.

D) facilitar el cuidado de los hermanos, incluyendo los co-múltiples saludables enviados a casa cuando los otros niños permanecen en el hospital.
E) facilitar la seguridad de los niños.

F) facilitar el transporte. 
G) facilitar el cuidado pediátrico.

(Ver Referencias, Sección V)

CONSIDERANDO que las familias con múltiples enfrentan el desafío especial de promover el proceso de individualización saludable de cada co-múltiple y el de promover y apoyar una relación saludable entre co-múltiples; y, considerando que las circunstancias del nacimiento múltiple afecta los patrones de desarrollo:

VI. Las familias que esperan y crían múltiples necesitan:
A) Acceso a información y guía relacionados con prácticas de crianza óptima referentes a los especiales desafíos de desarrollo, psicológicos y médicos de los niños múltiples, incluyendo el proceso de  socialización, individualización y adquisición del lenguaje.
B) Acceso a información relacionada con las necesidades únicas de los múltiples en el entorno escolar, particularmente en referencia a su ubicación en aula.

C) Acceso a evaluaciones, pruebas y escolaridad adecuadas para co-múltiples con retrasos en el desarrollo y/o problemas de comportamiento. 

(Ver Referencias, Sección VI)

CONSIDERANDO que los gemelos y los múltiples de mayor orden se encuentran sujetos a mitos y leyendas y explotación mediática que representa a los múltiples como estereotipos despersonalizados:

VII. Es necesaria la educación pública, con énfasis en el entrenamiento de los profesionales proveedores de salud y servicios familiares y educadores, para disipar la mitología y diseminar los hechos reales de los nacimientos múltiples y los procesos de desarrollo en gemelos y múltiples de mayor orden.
(Ver Referencias, Sección VII)

CONSIDERANDO que los gemelos y los múltiples de mayor orden sufren de discriminación por parte de la ignorancia pública en referencia con su composición biológica y de políticas que no logran el cumplimiento de sus necesidades especiales: 
VIII. Los gemelos y múltiples de mayor orden necesitan:
A) Información y educación relacionada con la biología gemelar.

B) Asesoramiento en cuidado de salud, educación y políticas públicas flexibles que hagan referencia a sus normas de desarrollo, procesos de individualización y relación especiales.  Por ejemplo, permitiendo y/o fomentando:
1. el tratamiento en el mismo hospital de los co-múltiples médicamente frágiles.

2. Que los co-múltiples sean ubicados juntos en incubadoras y cunas en el cuidado neonatal, para incrementar los beneficios de su posición fetal conjunta.
3. Evaluación y tratamiento médico, educacional y de desarrollo que respete la relación entre co-múltiples.

4. La evaluación anual de la ubicación de múltiples en clase y facilitar su ubicación conjunta o 
separada de acuerdo a las necesidades particulares de cada conjunto de múltiples.
5. La participación simultanea de co-múltiples en equipos deportivos y otras actividades grupales.

6. Atención psicológica especializada para múltiples en el evento de muerte de un co-múltiple. 

7. Servicios psicológicos que tomen en cuenta las necesidades especiales de los múltiples adultos.

CONSIDERANDO que la participación de bebés, niños y adultos múltiples como sujetos de investigación ha implicado una importante contribución a la comprensión científica de la herencia de enfermedades, variables de personalidad y la influencia relativa de naturaleza y crianza en el desarrollo humano; y CONSIDERANDO que se sabe relativamente muy poco sobre el manejo del embarazo múltiple y el patrón de desarrollo único de los múltiples: 
IX. Se debe estimular a los científicos para que investiguen:
A) El manejo óptimo de los embarazos múltiples.

B) Evaluación y tratamientos médicos, educacionales y de desarrollo que respeten la relación entre co-múltiples.

C) Normas para los procesos de desarrollo que se ven afectados por nacimientos múltiples tales como: sociabilización, individualización y adquisición del lenguaje.
D) Análisis comparativos del desarrollo psicológico saludable e intervenciones terapéuticas relevantes para múltiples de todas las edades y en el evento de muerte de un co-múltiple.
E) Asistencia psicológica especializada para el proceso de duelo de los múltiples sobrevivientes.

Adoptado por el Concejo de Organizaciones de Nacimientos Múltiples (COMBO) conformada por representantes de organizaciones de diez países: Australia, Bélgica, Canadá, Indonesia, Japón, Suecia, Taipei, Reino Unido, Estados Unidos) de la Sociedad Internacional para Estudios de Gemelos en el Octavo Congreso Internacional de Gemelos, Richmond, Virginia. 31 de Mayo de 1995
Patricia Malmstrom, Representante, Concejo de Organizaciones de Nacimientos Múltiples

Ratificado por el Directorio de la Sociedad Internacional para Estudios de Gemelos, 31 de Mayo de 1995.  Lindon Eaves, Presidente, Sociedad Internacional para Estudios de Gemelos
	Organización y Representantes Adheridos

	(Mayo 1995) País/Organización/Nombre 
Australia

LaTrobe Twin Study - David Hay

Australian Multiple Births Association - Maureen Copeland 
Bélgica

Association for Research in Multiple Births - Robert Derom 
Canadá

Parents of Multiple Births Association of Canada - Kim Johnson (hoy conocida como:  Multiple Births Canada) 
China

Taipei Twins Association - Cheh Chang 
Alemania

ABC Club - Ute Grutzner 
Indonesia

Twins Foundation - Seto Mulyadi

 Japón

The Japanese Association of Twins’ Mothers - Yukiko Amau 
Suecia

The Swedish Twin Society - Margareta Olwe 
Reino Unido

Twins and Multiple Births Association - Rachel Hudson y Audrey Sandbank

Multiple Births Foundation - Elizabeth Bryan

Estados Unidos

The Center for Loss in Multiple Birth - Jean Kollantai The Center for the Study of Multiple Birth - Donald Keith Illinois Mothers of Twins Clubs - Jean Herr

National Organization of Mothers of Twins Clubs - Rebecca Moskwinski y Marion Meyer

The Twins Foundation - Kay Cassill

The Twin to Twin Transfusion Syndrome Foundation - Mary Slaman-Forsythe

Twin Services, Inc. - Patricia Maxwell Malmstrom

Junio 2007 
Estados Unidos

MOST (Mothers of Supertwins) - Maureen A. Doolan Boyle
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