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Summary

Title: Surveillance of congenital anomalies in Spain: 30 years of existence of the ECEMC's Registry.

In this chapter, the most recent results from the main analyses of epidemiological surveillance carried out systematically in the ECEMC
are shown. There has not been any remarkable change with respect to the results of the analyses performed in 2005. The decrease in the
neonatal prevalence of the congenital defects that are usually included in the surveillance, continues being a constant, mainly attributable
to the impact of the voluntary interruption of gestations (VIG) after the detection of foetal anomalies. It has not been detected any incre-
ase in the prevalence that could be correlated to any known variation in the causal factors of congenital defects in Spain. The ability of the
ECEMC to break down the data gathered in different periods, and to group them in the diverse geographical-administrative areas, has
shown to be useful to correlate the variations in the frequencies with some circumstances contributing to the reality of the problem of con-
genital defects in our country. For instance, the fact of having gathered data since the previous period to the passing of the law regulating
VIGs in Spain, has let to estimate their impact on the neonatal frequency of congenital defects. Moreover, grouping data by Spanish
Autonomous Regions, has laid the foundations to assess, even comparatively, the different plans of action and intervention developed in
each region. Another important issue is that the immigrant population is getting a considerable fraction of the Spanish population, being
very similar the percentage registered by the ECEMC to that published by the INE in the official statistics. Additionally, the availability of
data in the ECEMC regarding a wide group of about 312 variables per infant registered, confers a great power and versatility to this pro-
gramme of epidemiological surveillance, as it allows trying to confirm or rule out the possible relationship of those variables with the inci-

dental variations detected in the frequency or congenital defects.

Introduccion

La vigilancia epidemioldgica de los defectos congénitos
es una de las actividades fundamentales del grupo de inves-
tigacion del ECEMC, que dispone de datos acumulados por
el Programa desde 1976, momento en que inicié su activi-
dad. En sus 30 afios de funcionamiento ininterrumpido, el
ECEMC ha puesto a disposicion de las autoridades sanita-
rias (inicialmente, el Ministerio de Sanidad, y posteriormen-
te también las autonémicas, a medida que se fueron com-
pletando las transferencias en materia de sanidad) los diversos
hallazgos derivados de las actividades de vigilancia. Los re-
sultados de esas actividades son de gran utilidad en lo que
respecta a dos aspectos fundamentales: a) el conocimien-
to del impacto de los defectos congénitos en nuestro me-
dioy sus variaciones seculares y geograficas, para poder es-
timar los recursos que se van a precisar, y b) servir como base
para la investigacion de las causas y, una vez conocidas és-
tas, tratar de aplicar medidas de prevencién primaria (aque-
llas encaminadas a evitar que el desarrollo prenatal se alte-
re, cuando lo que se trata de prevenir son las anomalias

congénitas). Dentro del enfoque multidisciplinar del ECEMC,
uno de los modos de abordar ese tipo de prevencion, es
vigilar estrechamente la evolucién de las frecuencias de
los distintos defectos congénitos, y su distribucion geo-
grafica, con el fin de detectar lo antes posible cualquier
variacion inusual de las mismas. De esta forma, asumiendo
que si varia la frecuencia de una patologia, esa variacién
puede ser debida a una modificacion local o temporal de los
agentes causales de la misma, el hecho de detectar esas va-
riaciones de la frecuencia hace posible la investigacion so-
bre los agentes responsables de la aparicion de la patologia
en estudio, en este caso las anomalias congénitas. Por
ello, esimportante detectar precozmente esas variaciones,
de modo que se puedainiciar pronto la investigacién sobre
las causas de los cambios observados. En 1995 se creé la
Red Nacional de Vigilancia Epidemiolégica (RNVE) en Espa-
fa (Real Decreto 2210/1995, BOE del 24 de Enero de 1996).
Dentro de dicha Red, como en muchos otros paises, no es-
ta especificamente contemplada la vigilancia de las anoma-
lias congénitas, a excepcién de la rubéola congénitay la
sifilis congénita, que se encuentran incluidas en la lista de
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enfermedades de declaracion obligatoria. De ahi la impor-
tancia de la informacién que viene registrando y analizan-
do el ECEMC desde hace 3 décadas, ya que permite llevar
a cabo, en lo que respecta a las anomalfas congénitas, va-
rias de las funciones asignadas a la Red Nacional de Vigilan-
cia en el Real Decreto 2210/1995. Entre dichas funciones,
se encuentran, tal como se indica en el mencionado de-
creto: a) la identificacion de los problemas de salud de inte-
rés supracomunitario en términos de epidemia, endemiay
riesgo; b) la realizacion del anélisis epidemioldgico, dirigido
aidentificar los cambios de las tendencias, asf como otras
investigaciones epidemioldgicas; c) el aporte de informa-
cion operativa para la planificacion; d) la difusion de la in-
formacién alos niveles operativos competentes; e) servir de
base para la elaboracién de estadisticas para fines estata-
les. Asimismo, en el Real Decreto, se consideran actividades
propias de la vigilancia, la recogida sistematica de la infor-
macion epidemiolégica, su analisis e interpretaciény la
difusion de sus resultados y recomendaciones. Todas esas
funciones y actividades, son las que asumié el ECEMC es-
pecificamente para las malformaciones y defectos congé-
nitos veinte afios antes de la creacion de la RNVE.

A lo largo de este capitulo, como viene siendo habitual
en el Boletin de cada afio, se muestran los principales resul-
tados de las labores de vigilancia epidemiolédgica de los
defectos congénitos.

Material y Métodos

1. Material

Se ha analizado la informacién contenida en la base de
datos del ECEMC. La metodologia del ECEMC aparece de-
tallada en el denominado "Manual Operacional del ECEMC"
[Martinez-Frias, 1979; 1987; 1995; 2003] y, en ediciones
anteriores del Boletin del ECEMC [Bermejo y cols., 2005].
Cabe mencionar, para facilitar la comprensién de los resul-
tados mostrados en este capitulo, las caracteristicas prin-
cipales del registro. Este tiene base hospitalaria'y es de ti-
po caso-control. Se define como caso a todo recién nacido
en cualquiera de los hospitales participantes, que presen-
te algun defecto mayor o menor detectable durante los tres
primeros dias de vida mediante cualquiera de los métodos
de exploracion de los neonatos. Para cada caso, se seleccio-
na un control, definido como el siguiente nacimiento del
mismo sexo que el caso, que ocurre en el mismo hospital,
siempre que no presente defectos congénitos. Tanto para
los casos como para los controles, se obtienen unos 312 da-
tos por nifo, incluidos en los formularios del ECEMC. En di-
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chos formularios se recoge informacion sobre la historia obs-
tétrica y familiar, datos demogréficos, enfermedades agu-
dasy crénicas maternas, enfermedades y tratamientos cro-
nicos paternos, exposicidn prenatal a medicamentos y otros
productos quimicos, a factores fisicos, exposiciones ocupa-
cionales, y otros datos relativos al embarazo. A dicha in-
formacion se anade el computo de nacimientos ocurridos
cada mes en cada hospital participante. El total de nacimien-
tos obtenido al sumar los de todos los hospitales que cola-
boran en el ECEMC (que se detallan en la Seccion IX de es-
te Boletin), constituye el denominador empleado para el
célculo de las frecuencias de las anomalias congénitas. Los
meédicos que colaboran en cada hospital (que figuranenla
Seccion VIl de este Boletin), integran el Grupo Periférico del
ECEMCYy se encargan de recoger la informacién. El Grupo
Coordinador del ECEMC recibe toda esa informacion, la pro-
cesay la analiza (desde el punto de vista clinico, dismorfo-
l6gico, citogenético, teratologico y epidemioldgico). Am-
bos grupos (Periférico y Coordinador) componen la red
tematica y multidisciplinaria de investigacion cooperativa
que constituye el ECEMC desde sus comienzos.

Alo largo de los 30 afios de existencia, el ECEMC ha con-
trolado 2.296.458 nacimientos, procedentes de 142 hos-
pitales ubicados en las 17 Comunidades Auténomas es-
pafiolasy en el Principado de Andorra. Entre dicho total
de nacimientos, méas de 36.000 presentaban defectos con-
génitos detectables durante los 3 primeros dias de vida, y se
dispone de datos de un nimero similar de recién nacidos sin
anomalias (controles), que sirven como grupo de compara-
cién para los analisis epidemiolégicos sobre factores de ries-
goy causales.

Poblacion estudiada en este analisis

Enla Tabla 1 se puede apreciar la poblacion estudiada
por el ECEMC en distintos periodos de tiempo. La razén por
la que se ha desglosado esa informacion en tales perio-
dos, es que el ECEMC comenz6 su actividad en Abril de 1976
registrando Unicamente datos sobre los recién nacidos vi-
vos (RNV), mientras que la recogida de datos sobre los re-
cién nacidos muertos (RNM) se inici¢ en enero de 1980. Ello
implica que para el calculo de las frecuencias sobre RNV se
pueden utilizar los datos desde 1976, y para calcular fre-
cuencias en RNM o en el total de recién nacidos (vivos +
muertos intrautero) deben emplearse sélo los datos recogi-
dos desde 1980. En la Tabla 1 aparece, ademas del total
de recién nacidos en cada periodo, el nimero de ellos que
presentaron defectos congénitos, y el porcentaje que éstos
representan con respecto al total correspondiente. A lo lar-
go de este capitulo, se presentan los resultados del analisis
de los datos registrados por el ECEMC entre enero de 1980
y diciembre de 2005. En dicho periodo, el ECEMC contro-
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|6 un total de 2.152.479 recién nacidos (RNV+RNM), de los
que 34.066 (1,58%) presentaron defectos congénitos de-
tectados durante los tres primeros dias de vida. En la Tabla
1, los datos del periodo global estudiado en el presente
capitulo, correspondientes a RNV+RNM, aparecen dividi-
dos en tres periodos: el comprendido entre 1980y 1985
(que es el periodo previo a la aprobacién en Espaia de la ley
por la que dejé de ser punible la interrupcion del embarazo
tras la deteccion prenatal de defectos congénitos), el peri-
odo 1986-2004 (que es posterior, por tanto, a dicha apro-
bacién), y el afno 2005 (que es el Ultimo analizado). Como
seobservaen laTabla 1, el porcentaje de recién nacidos con
defectos congénitos ha ido disminuyendo a lo largo del tiem-
po, tal como se podra ir comprobando en el resto de los ana-
lisis incluidos en este capitulo.

Cobertura del registro del ECEMC

Enla Tabla 2 se incluyen los datos de cobertura del regis-
tro del ECEMC en cada una de las Comunidades y Ciuda-
des Auténomas, y para el total de Espafa, aportando asi
una estimacion acerca de la representatividad de los datos
analizados. Para efectuar dicha estimacion, se han emple-
ado los datos mas recientes publicados por el Instituto Na-
cional de Estadistica (INE) en el momento de elaborar este
Boletin, correspondientes a los nacimientos ocurridos en el
ano 2004 [Instituto Nacional de Estadistica, 2006]. Asf, en
la Tabla 2 figura el total de nacimientos controlados por el
ECEMC en cada una de las circunscripciones mencionadas,
el total de nacimientos contabilizados por el INE en cada una
de ellas, y el porcentaje de cobertura obtenido a partir de
esas cifras. Por lo que se refiere a la cobertura total del re-
gistro del ECEMC en el afio 2004, fue del 22,88% de los na-
cimientos nacionales, puesto que de los 454.591 nacimien-
tos ocurridos en Espafia en 2004, el ECEMC controlé 104.009.
Segun los datos provisionales del INE para 2005 [INE, 2006],

la cobertura del ECEMC el pasado afio seria similar a la de
2004, alcanzando el 22,92 % de los nacimientos en Espa-
fa, tal como se indica al pie de la Tabla 2. En lo que respec-
ta a la cobertura por Comunidades Auténomas (CC.AA.),
en todas ellas fue superior al 11% en 2004, sin que exis-
tan datos disponibles en el ECEMC sobre las Ciudades Au-
tobnomas de Ceutay Melilla. Las Comunidades enlas que la
cobertura del ECEMC fue mayor en 2004, son la Regién de
Murcia (en la que el ECEMC control6 el 76,94 % de los na-
cimientos), Cantabria (con una cobertura del 59,46%) y
Castilla-La Mancha (59,33 %).

2. Métodos

Metodologia estadistica:

Para el estudio de vigilancia epidemioldgica incluido en
este capitulo, se han analizado, fundamentalmente, dos ti-
pos de distribuciones de la frecuencia de los defectos con-
génitos: la distribucion temporal, y la distribucion geogra-
fica por Comunidades Auténomas.

Por lo que se refiere al estudio de la distribucion tem-
poral, se ha realizado un analisis de regresion lineal, me-
diante la aplicacion de la prueba de la ji-cuadrado con un
grado de libertad (cuyo resultado aparece en las gréaficas in-
cluidas en este capitulo como y?Tenp.), calculando tam-
bién la pendiente de la recta de regresion para cada distri-
bucién. De este modo, es posible averiguar si la tendencia
global es creciente o decreciente, y si dicha tendencia es o
no estadisticamente significativa. La pendiente de la recta
viene dada por el valor de "b", que en caso de ser positivo
indica tendencia creciente, y en caso de ser negativo es in-
dicador de tendencia decreciente; su valor absoluto infor-
ma acerca de la intensidad del incremento o descenso. En
las gréficas de distribucién temporal, cuando la tendencia

TABLA 1

POBLACION ESTUDIADA EN LOS DIFERENTES PERIODOS DE TIEMPO

Malformados

Ne. % Total RN

Recién nacidos vivos

Periodo: Abril 1976-diciembre 1979 2.357 143.979

Periodo: 1980-2005 33.438 1,56 2.139.418

TOTAL oo 35.795 2.283.397
Recién nacidos muertos

Periodo: 1980-2005 ..o 628 4,81 13.061
Recién nacidos vivos + muertos

Periodo: 1980-1985 8.488 2,22 382.390

Periodo: 1986-2004 24.395 1,47 1.663.361

Periodo: 2005 ............ 1.183 1,1 106.728

TOTAL e 34.066 1,58 2.152.479
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es estadisticamente significativa, figura el valor de b, expre-
sado en tanto por 10.000. Es decir que, por ejemplo, b=-0,21
significa que el descenso medio es de 21 casos menos cada
afo por cada millén de nacimientos. Sin embargo, dicho va-
lor tiene s6lo una utilidad limitada cuando la distribucién no
se ajusta a un modelo de regresion lineal, sino que se des-
via significativamente del mismo. Para determinar si una dis-
tribucion se ajusta o no al modelo lineal, se ha calculado la
ji-cuadrado con k-2 grados de libertad, donde "k" es el nu-
mero de periodos considerados. Si es estadisticamente sig-
nificativa, indica que la distribucién se desvia de la lineali-
dad, y en tales casos se ha incluido en las gréficas de distribucion
temporal abreviadamente como x2?pesv. Cuando los anali-
sis se han efectuado ano a ano, Unicamente se han consi-
derado agrupados los datos del periodo comprendido en-
tre 1980y 1985, ya que alo largo del mismo no se produjeron
variaciones significativas de la frecuencia y constituye el pe-
riodo basal, o periodo de referencia, con el cual se pueden
comparar los datos registrados posteriormente. Cuando los
datos se han analizado agrupados por periodos, se han con-
siderado 3 periodos, a los que se hizo alusion al explicar
los datos contenidos en la Tabla 1, y que son los que habi-

tualmente se vienen considerando en este capitulo de vi-

gilancia epidemiologica. Se trata de los siguientes:

a) Periodo 1980-1985: es, como se ha indicado, el periodo
de referencia o periodo base. Por tanto, la frecuencia re-
gistrada durante el mismo es la frecuencia base de los de-
fectos congénitos en nuestra poblacion. El extremo su-
perior de este periodo viene determinado por la aprobacion,
en Julio de 1985, de la ley (Organica 9/1985. BOE 12 de
Julio) por la que dejo de ser punible en Espafia la inte-
rrupcion del embarazo tras la deteccion de alteraciones
en el feto, entre otros supuestos. Ello implica que antes
de dicha aprobacion, la frecuencia de defectos congéni-
tos al nacimiento no estaba modificada por las interrup-
ciones voluntarias del embarazo (IVEs).

b) Periodo 1986-2004: es el periodo que sigue a la aproba-
cion de la citada ley, y la frecuencia de los defectos sus-
ceptibles de ser diagnosticados prenatalmente con las
técnicas disponibles, puede estar modificada por la po-
sibilidad de realizacion de IVEs. La forma de medir el
impacto que esas IVEs estan teniendo sobre la frecuen-
cia neonatal, es la comparacién de la frecuencia registra-
da en este periodo con la del periodo base.

TABLA 2

(Seguin datos del INE para 2004)

COBERTURA DEL REGISTRO DE NACIMIENTOS DEL ECEMC

COMUNIDAD AUTONOMA NACIMIENTOS EN EL ECEMC NACIMIENTOS EN ESPANA COBERTURA ECEMC (%)
Andalucia 12.192 89.516 13,62
Aragon 1.859 11.489 16,18
Principado de Asturias 1.796 7.324 24,52
Islas Baleares® 1.751 10.717 16,34 @
Canarias ® 3.664 19.073 19,21©
Cantabria 2.950 4,961 59,46
Castilla-La Mancha 10.620 17.900 59,33
Castillay Ledn 7.655 18.923 40,45
Cataluna 9.157 77.176 11,87
Comunidad Valenciana 10.625 48.990 21,69
Extremadura 5.442 9.897 54,99
Galicia 4.764 20.692 23,02
La Rioja 531 2.919 18,19
Comunidad de Madrid 8.907 69.727 12,77
Region de Murcia 12.856 16.709 76,94
Comunidad Foral de Navarra 2.732 6.342 43,08
Pais Vasco 6.508 19.765 32,93
Ceutay Melilla 0 2.471 0,00
TOTAL ANO 2004 104.009 454.591 22,88
Con datos provisionales del INE para 2005 106.728 465.616 22,92

(a) Los datos de Baleares se refieren exclusivamente a Mahén y Manacor, en el periodo considerado.
(b) En el ano 2004, los datos de las Islas Canarias procedian sélo de Tenerife.
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€) Ao 2005: es el aflo mas reciente que se analiza en este

Boletin, y ofrece la estimacion de frecuencias més actual

de los defectos congénitos.

Con relacion al estudio de la distribucion geografica
(por Comunidades Auténomas) de la prevalencia, el
analisis se ha efectuado aplicando la prueba de homoge-
neidad (ji-cuadrado con k-1 grados de libertad, donde
"k" es el nimero de CC.AA. con datos especificados en el
periodo considerado). Si el resultado de la prueba es esta-
disticamente significativo, indica que la distribuciéon geo-
gréfica no es homogénea y, por tanto, hay diferencias, no
debidas a cuestiones muestrales, entre las frecuencias re-
gistradas en las distintas Autonomias.

En todos los andlisis efectuados, se han considerado es-
tadisticamente significativos aquellos resultados de las prue-
bas de inferencia que implican un valor de "p" inferiora 0,05.

Metodologia seguida para el andlisis de

concurrencias inusuales de casos (clusters):

Los pasos seguidos en el ECEMC cuando se detecta la
concurrencia inusual (estadisticamente significativa) de ca-
sos con defectos congénitos concretos o grupos de defec-
tos, en un cierto periodo de tiempo o en un area geogréafi-
ca determinada, se pueden resumir en los siguientes:

a) En primer lugar, se trata de excluir que el incremento
inusual de la frecuencia pueda ser debido a cuestiones
metodolégicas.

b) Una vez excluidas las anteriores, se examinan detalla-
damente las historias de los casos detectados para tratar
de encontrar alguna de las causas conocidas del defec-
to en cuestion, y su concurrencia en varios casos.

) Sino se encuentra alguna causa conocida, se delimita
el periodo concreto y el drea geografica en los que ha
transcurrido el embarazo de los casos registrados.

d) A continuacién se trata de encontrar similitudes o dife-
rencias en lo que respecta a las manifestaciones clinicas
de los casos, viendo si se pueden correlacionar también
con algun periodo o area geografica mas concretos
que aquellos en los que se ha detectado el incremento
de la frecuencia.

e) Seguidamente, se examina nuevamente la historia de ca-
da uno de los casos, tratando de encontrar algtin deno-
minador comun entre ellos, aparte del momento o lugar
de nacimiento, que pudiera considerarse responsable de
la aparicion del defecto.

f) Sitras seguir estos pasos, no se encuentra ningun factor
que pudiera ser causante del incremento de la frecuen-
cia, ésta se mantiene bajo vigilancia en los periodos sub-
siguientes, y se contacta con los médicos responsables
de la colaboracién con el ECEMC en las dreas implicadas,

con el fin de tratar de indagar mas acerca de posibles fac-

tores causales.

g) Sise estima oportuno, se contacta con el ICBDSR (Inter-
national Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and
Research), del que el ECEMC es miembro, para obtener
informacion sobre la frecuencia del defecto o defectos
en cuestién, en otros paises de todo el mundo.

h) Sise sospecha o se logra identificar algun factor causan-
te del incremento de la frecuencia, los resultados se co-
munican a los responsables de la colaboracién con el
ECEMC y a las autoridades competentes con el fin de que
se puedan adoptar las medidas preventivas mas oportu-
nas.

i) Siseconsidera que el hallazgo puede ser de interés para
el resto de la comunidad cientifica, se elabora el informe
correspondiente con vistas a su publicacion, para facili-
tar su difusion.

Dependiendo de las condiciones particulares de un de-
terminado incremento detectado, se pueden introducir mo-
dificaciones en este esquema con el fin de incrementar su
eficacia. El protocolo descrito, que ha sido disefiado por el
Grupo Coordinador del ECEMC, es similar a los seguidos en
otros programas de vigilancia de todo el mundo [California
Birth Defects Monitoring Program, 1999; Centers for Di-
sease Control, 1990; Fiore y cols., 1990; Washington Sta-
te Department of Health Guidelines, 2001; EUROCAT-Clus-
ter Advisory Service, 2003], aungue adaptado a las caracteristicas
propias del Programa del ECEMC.

Resultados y Discusion

1. Prevalencia Global de Defectos Congénitos

EnlaTabla 1, aparte de detallar el Material analizado en
este capitulo, y la poblacién estudiada por el ECEMC en los
distintos periodos, se incluye el porcentaje de recién naci-
dos con defectos congénitos (prevalencia al nacimiento) re-
gistrado en los mismos. En ella se puede apreciar el descen-
S0 paulatino experimentado por la prevalencia, que ha pasado
desde el 2,22 % registrado en el periodo basal (1980-1985),
hasta el 1,47% en el periodo posterior, y el 1,11% obser-
vado en el afio 2005. Es decir, que en 25 afios se ha redu-
cido a la mitad. Dicho descenso, podria ser atribuible, en
parte, a la aplicacion de las diversas medidas preventivas co-
nocidas en relacién con los defectos congénitos, como re-
sultado de las campafias de prevencién y el incremento de
la cultura sanitaria de nuestra poblacién. Sin embargo, hoy
por hoy, ese descenso esta producido mayormente por la
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realizacion de IVEs tras la deteccion prenatal de alteracio-
nes en el feto.

2. Prevalencia Global de Defectos Congénitos
por Comunidades Autonomas y Hospitales
Participantes en el Estudio

El registro del ECEMC tiene, por definicién, base hospi-
talaria, lo cual significa que obtiene sus datos a partir de los
nacimientos ocurridos en los diversos hospitales que cola-
boran en el Estudio. Esta caracteristica permite efectuar el
célculo de la prevalencia de defectos congénitos por hospi-
tales, puesto que ademas de registrar los casos detectados,
se recoge también el nimero total de nacimientos en cada
hospital. Pero ademas, las condiciones del sistema sanita-
rio en Espafiay las caracteristicas socio-culturales de nues-
tra poblacioén, propician que practicamente el 100% de los
nacimientos tengan lugar en el ambito hospitalario. Por ello,
al disponer de los datos de los diversos hospitales, se pue-
de estimar la frecuencia de defectos congénitos por Comu-
nidades Auténomas, simplemente sumando los datos de
los hospitales de cada una de las Autonomias, puesto que
toda la informacion se esta recogiendo con idéntica meto-
dologia. Sin embargo, esimportante tener en cuenta varios
aspectos que pueden afectar a la frecuencia observada en
los diversos hospitales, tal como se ha comentado en edi-
ciones anteriores del Boletin, y como se resume a continua-
cion.

Factores que pueden condicionar la frecuencia

observada en los distintos hospitales:

Aparte, lbgicamente, de los factores causantes de cada
defecto, hay al menos otros 3 factores que pueden influir
en su frecuencia observada en recién nacidos en cada hos-
pital:

a) Disponibilidad de medios para la deteccién de ano-
malias: no es preciso explicar que dependiendo de los
medios disponibles (no sélo tecnoldgicos, sino también
humanos), es posible detectar un mayor o menor nime-
ro de defectos, sobre todo en lo que respecta a determi-
nadas alteraciones.

b) Derivacion de embarazos de riesgo a hospitales de
referencia: dichos hospitales, en los que se puede pro-
porcionar una asistencia mas adecuada al recién nacido
y/0 ala madre cuando existe un embarazo de riesgo, ge-
neralmente se ubican en la propia Comunidad Auténo-
ma de la que proceden tales embarazos. Ello implica que
en los hospitales de referencia se registrara una frecuen-
cia de defectos congénitos superior a la esperada, mien-
tras que en los centros que refieren partos a los anterio-
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res, la frecuencia observada sera menor. Por tanto, en los
datos del ECEMC se pueden dar varias situaciones:

e Sien una Autonomia colaboran en el ECEMC tanto el
hospital (u hospitales) de referencia como los hospita-
les que derivan partos al mismo, la frecuencia global re-
gistrada en esa Comunidad no se ve modificada por el
hecho de que una cierta proporciéon de partos tengan lu-
gar en hospitales distintos a los que en condiciones
normales les habrian correspondido. Sin embargo, los re-
sultados por hospitales si se ven afectados como se ha
indicado mas arriba.

e SienunaComunidad Auténoma colabora en el ECEMC
el hospital de referencia, pero no todos los centros que
estan refiriendo partos al primero, el resultado sera una
frecuencia global de defectos congénitos relativamen-
te elevada en dicha circunscripciéon autonémica.

e SienunaAutonomia no participa en el ECEMC el hospi-
tal de referencia, pero si aportan datos los hospitales que
refieren partos al primero, la frecuencia registrada en la
Comunidad serd menor que la esperada.

Para tratar de corregir en cierta medida estos aspectos, que
suponen un sesgo en el analisis de las frecuencias, en el
ECEMC se recoge informacion acerca de si el parto fue
referido o no desde otro hospital y el hospital concreto
del que procede. En caso de ser referido, se tiene en cuen-
ta esta circunstancia al analizar los datos.

¢) Realizacion de IVEs tras la deteccion prenatal de
anomalias: ésta tiene como consecuencia un descenso
de la frecuencia de defectos congénitos al nacimiento.
La realizacion de IVEs depende en gran medida de la dis-
ponibilidad de medios para el diagnéstico prenatal asig-
nados a cada hospital. Por otra parte, dichas IVEs no siem-
pre se pueden llevar a cabo en el propio hospital, sino que
son derivadas a otros centros publicos o privados, lo cual
también genera diferencias entre hospitales en lo que
respecta a las frecuencias de defectos congénitos. Tales
diferencias podrian corregirse si se registraran las IVEs de
forma sistemaética y recogiendo datos que no sélo son de
gran importancia para el asesoramiento a los padres,
sino también para poder realizar estudios etiolégicos y
de vigilancia epidemiolégica. Sin embargo, esa recogida
de datos sobre las IVEs no es una practica habitual en
nuestro pais. No obstante, en lo que respecta a la vigilan-
cia epidemioldgica de las frecuencias, ni siquiera regis-
trando todas las IVEs se resolveria el problema que plan-
tean. En la mayoria de los registros de defectos congénitos,
se aplica una "correccion" de las frecuencias, sumando
los datos de las IVEs a los de los recién nacidos [EUROCAT
Working Group, 2002; EUROCAT web page, 2006;
ICBDMS, 2004]. Sin embargo, en un trabajo realizado en
el ECEMC [Martinez-Frias y cols., 2000], se analiz6 deta-
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lladamente este problema, con datos de dos hospitales
en los que se esta recogiendo la informacion sobre todas
las IVEs realizadas. En ese trabajo se observé que al su-
mar los datos de las IVEs a los de los recién nacidos, lo
que se obtiene es una cifra sobrevalorada de la prevalen-
cia real que se observaria al nacimiento si no se realiza-
ran IVEs. La explicacion es que hay una cierta proporcion
de gestaciones en las que, de no haberse realizado la IVE,
el resultado habrfa sido un aborto espontaneo, y por tan-
to no habrian sido contabilizadas entre los nacimien-
tos. Por tanto, al agregar los datos de las IVEs a los de los
recién nacidos, se estan contabilizando una serie de IVEs
gue en ningun caso habrian llegado a nacer. Sin embar-
go, aunque la correccion referida no sea tampoco correc-
ta, no existe en el momento actual ninguna alternativa,
por lo que se sigue utilizando. En la medida de las posi-
bilidades existentes, en el ECEMC también se viene apli-
cando esta correcciéon, aunque no todos los hospitales
del ECEMC pueden aportar datos sobre IVEs.

Hasta el afio 2005, se han registrado en el ECEMC un total
de 1.267 IVEs, procedentes de 39 hospitales ubicados en
15 Comunidades Auténomas. Para tener una estimacion
acerca del porcentaje de IVEs que se han podido incluir
en la base de datos del ECEMC, se han consultado los ul-
timos datos hechos publicos por el Ministerio de Sanidad
y Consumo [2006] en relacion con las IVEs. Segun di-
cha estadistica, en el afio 2004 (que es el méas reciente in-
cluido), el 3,06% del total de 84.985 IVEs realizadas, es
decir, 2.601 estaban motivadas por riesgo fetal. Sin
embargo, no especifican cuantas fueron realmente de-
bidas a la deteccién de anomalias en el feto, y cuantas se
realizaron por el riesgo que pudiera comportar alguna
exposicion de riesgo. En dicho afo el ECEMC registré 161
IVEs por defectos congénitos, que representan el 6,19%
del total de IVEs practicadas por riesgo fetal. No obs-
tante, dicho porcentaje debe ser realmente superior, pues-
to que dentro del supuesto de riesgo fetal se incluye tam-
bién, como se ha mencionado, la exposicion a teratégenos
sin evidencia de alteraciones en el feto, y el ECEMC s6-
lo registra las IVEs en las que se confirma la presencia
de alteraciones del desarrollo.

Una vez hechas las consideraciones precedentes, en la
Tabla 3 se incluye la prevalencia de recién nacidos con de-
fectos congénitos, por Comunidades Autonomas y por hos-
pitales, en tres periodos de tiempo (los descritos en "Mate-
rial y Métodos"). La Tabla 3 esté dividida en dos partes: en
la parte izquierda se incluyen los datos correspondientes a
los recién nacidos registrados en los tres periodos conside-
rados y, en la parte derecha, la frecuencia corregida al su-
mar los datos disponibles de las IVEs a los de los recién na-
cidos e incluyendo los partos referidos en sus hospitales

de procedencia (bajo el encabezamiento " Recién nacidos +
IVEs, y partos referidos en centros de procedencia"). Se
especifican todos esos datos para cada hospital, y los hos-
pitales aparecen agrupados por Comunidades Auténomas,
incluyendo ademas los datos totales para cada Comunidad
Auténoma. Cada hospital se identifica por el nimero que
tiene asignado en la base de datos del ECEMC y su identi-
ficacién completa se puede consultar en la seccion IX del
Boletin. Se ha efectuado un analisis de regresién lineal, tan-
to sobre los datos de recién nacidos, como en la mitad de-
recha de la tabla, sobre el grupo de recién nacidos + IVEs e
incluyendo los partos referidos en sus centros de proceden-
cia. De esta forma se puede observar si la frecuencia ha
aumentado o disminuido de forma lineal a lo largo del tiem-
po. Los hospitales y Comunidades en los que el resultado
de dicho andlisis fue significativo, han sido identificados en
la Tabla 3 mediante asteriscos situados junto al porcentaje
de casos con defectos congénitos registrado en 2005 (un
asterisco indica tendencia estadisticamente significativa de
descenso, y dos asteriscos son indicativos de una tendencia
significativa de incremento). Los resultados mas destacables
de dicho analisis son los siguientes:

a) La prevalencia global de casos con defectos congéni-
tos, que figura al final de la Tabla 3, ha experimentado
un descenso estadisticamente significativo a lo largo de
los 3 periodos estudiados, como consecuencia, funda-
mentalmente, del impacto de las IVEs sobre la frecuen-
cia neonatal. Esta tendencia se aprecia ya en muchos hos-
pitales.

b) Por Comunidades Autéonomas, en 12 delas 17 se ha
observado un descenso estadisticamente significativo.
La Unica Autonomfa en la que se ha detectado un in-
cremento lineal estadisticamente significativo ha sido Ex-
tremadura donde, no obstante, la frecuencia registrada
en 2005 fue practicamente igual a la observada en los ul-
timos afos. Tal incremento global es debido a que la fre-
cuencia basal registrada entre 1980y 1985 en esa Co-
munidad era muy inferior a la global del ECEMC,
probablemente porque en aquel momento habia po-
cos hospitales extremefios colaborando en el ECEMC, y
los datos registrados no debian ser representativos de
la situacién de toda Extremadura. Por otra parte, las me-
joras que ha experimentado la atencién neonatal en esa
Comunidad en los Ultimos afos, ha facilitado que cier-
tos embarazos de riesgo cuyo parto se derivaba obliga-
damente a hospitales de otras Autonomias para poder-
les proporcionar los cuidados mas adecuados, sean ahora
atendidos en Extremadura. Ademas, la mejora asisten-
cial haido acompafiada también de un incremento en la
frecuencia, al poder diagnosticarse, tanto prenatalmen-
te como en los recién nacidos, alteraciones que antes no
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TABLA 3

PREVALENCIA DE RECIEN NACIDOS MALFORMADOS POR CENTRO Y COMUNIDAD AUTONOMA
EN TRES PERIODOS DE TIEMPO: 1980-85, 1986-2004 y 2005

RECIEN NACIDOS RECIEN NACIDOS + IVES.(a)
Y PARTOS REFERIDOS EN
CENTRO 1980-85 1986-2004 2005 CENTROS DE PROCEDENCIA
Malformados Malformados Malformados 80-85 86-2004 2005
Total —— Total —— Total
RN N, % RN NC, % RN NC. % % % %
ANDALUCIA
1: - - - 7201 79 1,10 - - - - 1,01 -
6: 12444 257 2,07 33026 325 0,98 - - - 2,07 0,98 -
36: - - - 13031 98 0,75 1166 3 0,26 - 0,77 0,26
44 - - - 2189 48 2,19 2767 43 1,55 - 2,10 1,52
45: 20221 241 1,19 - - - - - - 1,19 - -
61: 4143 31 0,75 7630 66 0,87 - - - 0,75 0,87 -
62: 2873 91 3,17 22571 409 1,81 1068 1 1,03* 3,17 1,84 1,03*
68: - - - 32561 423 1,30 1454 21 1,44 - 1,30 1,44
70: - - - 1520 21 1,38 - - - - 1,38 -
76: - - - 2974 65 2,19 - - - - 2,19 -
79: - - - 19662 207 1,05 1345 6 0,45 - 1,05 0,45
94 - - - 23854 147 0,62 2316 12 0,52 - 0,62 0,52
109: - - - 13494 122 0,90 1424 10 0,70 - 0,90 0,70
128: - - - 2224 11 0,49 - - - - 0,49 -
137: - - - 2533 19 0,75 1252 3 0,24 - 2,93 1,58
140: - - - 18 1 5,56 426 21 4,93 - 5,56 4,93
TOTAL 39681 620 1,56 184488 2041 1,11 13218 130 0,98* 1,56 1,14 1,10*
ARAGON
74: - - - 9419 136 1,44 595 4 0,67 - 1,43 0,67
90: - - - 7226 34 0,47 607 0 0,00 - 0,48 0,00
91: - - - 7256 120 1,65 573 8 1,40 - 1,64 1,40
121: - - - 342 4 1,17 - - - - 1,17 -
TOTAL - - - 24243 294 1,21 1775 12 0,68 - 1,21 0,68
PRINCIPADO DE ASTURIAS
17: - - - 4804 68 1,42 - - - - 1,66 -
52: 2182 41 1,88 1542 29 1,88 - - - 1,88 1,88 -
53: - - - 14140 197 1,39 1018 17 1,67 - 1,39 1,67
55: 2964 73 2,46 10250 187 1,82 516 15 2,91 2,46 2,01 2,91
86: - - - 3172 78 2,46 135 2 1,48 - 2,92 1,48
TOTAL 5146 114 2,22 33908 559 1,65 1669 34 2,04 2,22 1,78 2,04
ISLAS BALEARES
16: 2235 61 2,73 9886 215 2,17 664 1 1,66 2,73 2,17 1,66
130: - - - 3857 61 1,58 1203 8 0,67 - 1,71 1,24
TOTAL 2235 61 2,73 13743 276 2,01 1867 19 1,02* 2,73 2,04 1,39*
CANARIAS
27: - - - 39435 492 1,25 4209 21 0,50 - 1,53 1,39
31: 3112 198 6,36 - - - - - - 6,36 - -
60: - - - 16433 265 1,61 - - - - 1,61 -
69: - - - 197 0 0,00 - - - - 0,00 -
TOTAL 3112 198 6,36 56065 757 1,35 4209 21 0,50* 6,36 1,56 1,39*
CANTABRIA
28: - - - 43916 806 1,84 3081 42 1,36 - 2,11 1,36
126: - - - 2179 46 2,11 478 12 2,51 - 2,11 2,51
TOTAL - - - 46095 852 1,85 3559 54 1,52 - 2,11 1,52

(a): No se registran todas las IVES realizadas. Por tanto, sélo se incluyen Ives de los hospitales que las envian.

(b): Los datos de Baleares se refieren a Mahon y Manacor.

* :Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un descenso lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.
** :Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un incremento lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.

(Sigue)
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PREVALENCIA DE RECIEN NACIDOS MALFORMADOS POR CENTRO Y COMUNIDAD AUTONOMA

TABLA 3 (Continuacién)

EN TRES PERIODOS DE TIEMPO: 1980-85, 1986-2004 y 2005

RECIEN NACIDOS RECIEN NACIDOS + IVES.(a)
Y PARTOS REFERIDOS EN
CENTRO 1980-85 1986-2004 2005 CENTROS DE PROCEDENCIA
Malformados Malformados Malformados 80-85 86-2004 2005
Total Total Total
RN Ne. % RN Ne. % RN Ne. % % % %
CASTILLA-LA MANCHA
2: 8032 76 0,95 21463 160 0,75 1042 5 0,48* 0,95 0,75 0,48*
3: 7637 207 2,71 22834 348 1,52 1304 9 0,69* 2,71 1,53 0,69*

13: 21430 417 1,95 55139 1036 1,88 3041 75 2,47 1,95 1,87 2,34

18: 5885 102 1,73 10488 123 1,17 544 3 0,55* 1,73 1,18 0,55*

19: 290 4 1,38 3279 56 1,71 - - - 1,38 1,71 -

20: 5306 398 7,50 14160 508 3,59 661 8 1,21* 7,50 3,60 1,21*

21 4521 130 2,88 27204 420 1,54 - - - 2,88 1,54 -

85: - - - 48941 733 1,50 3118 13 0,42 - 1,49 0,42

97: - - - 5120 48 0,94 435 2 0,46 - 0,96 0,46

TOTAL 53101 1334 2,51 208628 3432 1,65 10145 115 1,13* 2,51 1,65 1,09*
CASTILLA Y LEON
9: 8446 115 1,36 19731 181 0,92 1033 10 0,97* 1,36 0,90 0,87*

14: 9720 82 0,84 20655 222 1,07 1025 12 1,17 0,84 1,07 1,17

38: 12794 268 2,09 35577 622 1,75 2130 27 1,27* 2,09 1,72 1,22*

40: 6839 59 0,86 - - - - - - 0,86 - -

51: 12610 493 3,91 34132 1315 3,85 1985 45 2,27* 3,91 3,91 2,22

64: - - - 4021 60 1,49 - - - - 1,49 -

73: - - - 6696 89 1,33 362 4 1,10 - 1,34 1,10

84: - - - 18503 272 1,47 598 6 1,00 - 1,46 1,00

TOTAL 50409 1017 2,02 139315 2761 1,98 7133 104 1,46 2,02 1,99 1,42*
CATALUNA
4: 11116 402 3,62 29493 926 3,14 1514 40 2,64* 3,62 3,29 3,34
5: 11383 224 1,97 34036 428 1,26 2731 20 0,73* 1,97 1,26 0,73*

12: 2732 89 3,26 13388 125 0,93 1203 14 1,16* 3,26 0,93 1,16*

37: 7829 112 1,43 - - - - - - 1,43 - -

63: 2586 160 6,19 27958 572 2,05 - - - 6,19 2,54 -

75: - - - 12433 223 1,79 1060 24 2,26 - 2,01 2,72

77: - - - 16948 221 1,30 2025 24 1,19 - 1,29 1,23

81: - - - 4917 233 4,74 419 20 4,77 - 4,91 4,77

82: - - - 14064 173 1,23 - - - - 1,23 -

83: - - - 1023 12 1,17 - - - - 1,17 -
102: - - - 1028 6 0,58 140 1 0,71 - 0,58 0,71
110: - - - 5339 87 1,63 - - - - 1,92 -
120: - - - 1534 7 0,46 436 0 0,00 - 0,46 0,00
132: - - - 2170 13 0,60 798 1 0,13 - 0,60 0,13
136: - - - 466 6 1,29 45 0 0,00 - 1,29 0,00
141: - - - - - - 319 1 0,31 - - 0,63

TOTAL 35646 987 2,77 164797 3032 1,84 10690 145 1,36* 2,77 2,00 1,52*
COMUNIDAD VALENCIANA

33: - - - 5627 77 1,37 1142 26 2,28 - 1,39 2,19

46: 15854 166 1,05 24245 68 0,28 2722 10 0,37* 1,0 0,27 0,33*

50: 3908 75 1,92 23561 342 1,45 2142 21 0,98* 1, 1,67 1,76

71: - - 9508 129 1,36 - - - - 1,39 -

80: - - - 2326 56 2,41 - - - - 2,41 -
111: - - - 3407 59 1,73 475 10 2,11 - 1,79 2,11
116: - - - 10959 111 1,01 1752 9 0,51 - 1,01 0,51
118: - - - 441 4 0,91 - - - - 0,91 -

(a): No se registran todas las IVES realizadas. Por tanto, sélo se incluyen Ives de los hospitales que las envian.
* : Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un descenso lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.
** 1 Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un incremento lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo. (Sigue)
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TABLA 3 (Continuacién)

PREVALENCIA DE RECIEN NACIDOS MALFORMADOS POR CENTRO Y COMUNIDAD AUTONOMA
EN TRES PERIODOS DE TIEMPO: 1980-85, 1986-2004 y 2005

RECIEN NACIDOS RECIEN NACIDOS + IVES.(a)
Y PARTOS REFERIDOS EN
CENTRO 1980-85 1986-2004 2005 CENTROS DE PROCEDENCIA
Malformados Malformados Malformados 80-85 86-2004 2005
Total _— Total —_— Total
RN Ne, % RN Ne. % RN Ne. % % % %
122: - - - 6248 26 0,42 1184 3 0,25 - 0,42 0,25
123: - - - 5347 55 1,03 - - - - 1,03 -
124: - - - 10709 162 1,51 1784 17 0,95 - 1,50 0,95
125: - - - 5522 123 2,23 - - - - 2,23 -
131: - - - 1268 12 0,95 941 6 0,64 - 0,95 0,64
135: - - - 1163 31 2,67 405 9 2,22 - 2,67 2,70
139: - - - - - - 2608 30 1,15 - - 1,15
TOTAL 19762 241 1,22 110331 1255 1,14 15155 141 0,93* 1,22 1,19 1,04
EXTREMADURA

23: 10576 95 0,90 28552 954 3,34 1604 59 3,68** 0,90 3,28 3,62**

87: - - - 36302 665 1,83 2513 30 1,19 - 1,80 1,12

98: - - - 5572 109 1,96 463 3 0,65 - 1,97 0,65

99: - - - 4602 126 2,74 - - - - 2,80 -
100: - - - 2226 43 1,93 381 5 1,31 - 1,89 1,31
104: - - - 6979 101 1,45 555 4 0,72 - 1,50 0,72

TOTAL 10576 95 0,90 84233 1998 2,37 5516 101 1,83** 0,90 2,35 1,78**
GALICIA

24: 7996 100 1,25 7025 39 0,56 - - - 1,25 0,56 -

25: 8847 156 1,76 10096 15 0,15 - - - 1,76 0,15 -

29: 29874 601 2,01 67159 866 1,29 3620 28 0,77* 2,01 1,28 0,77*

78: - - - 1072 34 3,17 - - - - 3,17 -

92: - - - 5463 52 0,95 - - - - 1,01 -
119: - - - 2659 35 1,32 408 3 0,74 - 1,32 0,74
127: - - - 972 0 0,00 - - - - 0,00 -
134: - - - 1428 15 1,05 - - - - 1,05 -

TOTAL 46717 857 1,83 95874 1056 1,10 4028 31 0,77* 1,83 1,10 0,77*
LA RIOJA

39: 12746 476 3,73 26203 201 0,77 - - - 3,73 0,77 -

129: - - - 1821 66 3,62 566 9 1,59 - 3,78 1,59
TOTAL 12746 476 3,73 28024 267 0,95 566 9 1,59* 3,73 0,97  1,59*
COMUNIDAD DE MADRID

8: - - - 22097 217 0,98 2214 47 2,12 - 0,95 1,95

22: - - - 291 10 3,44 - - - - 3,10 -

32: 12638 366 2,90 4637 98 2,11 - - - 2,90 2,11 -

34: 461 7 1,52 - - - - - - 1,52 - -

56: 11826 126 1,07 57228 698 1,22 - - - 1,07 1,15 -

93: - - - 19507 154 0,79 - - - - 0,78 -

96: - - - 12500 63 0,50 - - - - 0,51 -
112: - - - 1468 16 1,09 8 0 0,00 - 1,02 0,00
113: - - - 4446 44 0,99 530 9 1,70 - 0,99 1,70
114: - - - 2291 41 1,79 - - - - 1,79 -
115: - - - 22983 274 1,19 1471 17 1,16 - 1,83 1,56
17: - - - 294 1 0,34 - - - - 0,34 -
133: - - - 8969 87 0,97 - - - - 0,95 -
138: - - - 3437 5 0,15 - - - - 0,15 -

TOTAL 24925 499 2,00 160148 1708 1,07 4223 73 1,73* 2,00 1,13 1,78*

(a): No se registran todas las IVES realizadas. Por tanto, sélo se incluyen Ives de los hospitales que las envian.
* :Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un descenso lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.
** : Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un incremento lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.

(Sigue)
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TABLA 3 (Continuacién)

PREVALENCIA DE RECIEN NACIDOS MALFORMADOS POR CENTRO Y COMUNIDAD AUTONOMA

EN TRES PERIODOS DE TIEMPO: 1980-85, 1986-2004 y 2005

RECIEN NACIDOS RECIEN NACIDOS + IVES.(a)
Y PARTOS REFERIDOS EN
CENTRO 1980-85 1986-2004 2005 CENTROS DE PROCEDENCIA
Malformados Malformados Malformados 80-85 86-2004 2005
Total Total Total
RN Ne. % RN Ne. % RN Ne. % % % %
REGION DE MURCIA

30: 7673 168 2,19 26126 510 1,95 1795 24 1,34* 2,19 1,96 1,34*

35: 1131 11 0,97 14800 153 1,03 - - - 0,97 1,05 —

59: 2491 70 2,81 14250 374 2,62 828 4 0,48* 2,81 2,64 0,48*

89: - - - 93285 1250 1,34 7867 60 0,76 - 1,31 0,72

95: - - - 13053 173 1,33 1306 10 0,77 - 1,35 0,77

103: - - - 1371 11 0,80 - - - - 0,87 -

105: - - - 6382 38 0,60 1006 5 0,50 - 0,60 0,50

106: - - - 508 7 1,38 - - - - 1,38 -

107: - - - 11799 36 0,31 1689 7 0,41 - 0,31 0,41

108: - - - 181 0 0,00 - - - - 0,00 -
TOTAL 11295 249 2,20 181755 2552 1,40 14491 110 0,76* 2,20 1,39 0,74*
COMUNIDAD FORAL DE NAVARRA

15: 15566 366 2,35 32039 357 1,11 739 12 1,62* 2,35 1,09 1,62*
TOTAL 15566 366 2,35 32039 357 1,11 739 12 1,62* 2,35 1,10 1,62*
PAIS VASCO

7: 24617 919 3,73 57096 504 0,88 4574 31 0,68* 3,73 0,92 0,68*

41: 3254 143 4,39 - - - - - - 4,39 - -

48: 3015 42 1,39 - - - - - - 1,39 - -

54: 1849 46 2,49 - - - - - - 2,49 - -

57: 15571 161 1,03 - - - - - - 1,03 - -

58: 2863 55 1,92 27056 336 1,24 2407 12 0,50* 1,92 1,24 0,46*

65: 266 8 3,01 1337 11 0,82 - - - 3,01 0,82 -

66: 38 0 0,00 10197 303 2,97 764 29 3,80 0,00 3,00 3,80
TOTAL 51473 1374 2,67 95686 1154 1,21 7745 72 0,93* 2,67 1,23 0,92*
ANDORRA

101: - - - 3989 44 1,10 - - - - 1,13 -
TOTAL - - - 3989 44 1,10 - - - - 1,13 -
TOTAL ECEMC

382390 8488 2,22 1663361 24395 1,47 106728 1183 1,11* 2,22 1,51 1,19*

(a): No se registran todas las IVES realizadas. Por tanto, sélo se incluyen Ives de los hospitales que las envian.
* :Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un descenso lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.
** :Indica que la prevalencia al nacimiento ha experimentado un incremento lineal estadisticamente significativo a lo largo del tiempo.

g
~

se podian detectar tan facilmente. No obstante, la fre-
cuencia registrada en Extremadura en 2005 es significa-
tivamente inferior a la del periodo 1986-2004, por lo que
parece que esta Autonomia se ha incorporado a la ten-
dencia general de descenso observada en otras Comu-
nidades.

Hospitales en los que la frecuencia ha aumenta-
do: Solo ha habido 1 hospital, en el que ya se ha venido
registrando durante varios afios una frecuencia superior
alaesperada, el Hospital San Pedro de Alcantara, de Ca-

ceres, donde mejoré mucho la capacidad de deteccién
de anomalias, y donde se esta haciendo una recogida
muy meticulosa de la informacion. Por tanto, se conside-
ra que el incremento de la frecuencia en dicho hospital
se debe a mejoras técnico-metodoldgicas.

d) Estudio de la prevalencia corregida al sumar las IVEs

y considerando los partos referidos en los hospita-
les de los que proceden (parte derecha de la tabla):
Practicamente no hay cambios con respecto a los resul-
tados del analisis exclusivo de los recién nacidos, ya que
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Unicamente algunos hospitales han podido aportar da- 3. Prevalencia al Nacimiento de Defectos
tos sobre las IVEs. Las unicas modificaciones habidas no Congénitos Seleccionados
implican un cambio en la tendencia, sino que sélo se pier-

de la significacion estadistica observada en recién naci- En la Tabla 4 se incluye la evolucién de la frecuencia ne-
dos (en el Hospital del Rio Hortega de Valladolid, el onatal de la serie habitual de 33 defectos congénitos, a lo
Hospital Dr. Trueta de Girona, el Hospital Dr. Peset de Va- largo de los tres periodos comentados: 1980-1985, 1986-
lencia, y el total de la Comunidad Valenciana), o la ten- 2004, y 2005. Para la seleccion de estos defectos, se tuvo
dencia registrada en recién nacidos se hace significativa en cuenta el interés que pudiera tener el conocimiento de
al aplicar la correccion (en Castillay Ledn). su frecuencia, por lo que los criterios aplicados fueron: su

frecuencia relativamente elevada al nacimiento, o la consi-

TABLA 4

PREVALENCIA GLOBAL DE 33 DEFECTOS CONGENITOS DIAGNOSTICADOS DURANTE LOS TRES PRIMEROS DiAS DE VIDA,
EN TRES PERIODOS DE TIEMPO: 1980-1985,1986-2004 Y 2005

1980-1985 1986-2004 2005
Por Por Por

DEFECTO N.© 10.000 LC95% N.° 10.000 LC95% N.° 10.000 LC95%
Cardiopatias/Anomalias

grandes vasos* * .........ocoeiiiiiii 318 8,32 (7,43-9,26) 2695 16,20 (15,60-16,82) 163 15,27 (13,02-17,71)
Hipospadias™ .........cccoviviiiiiiiiieices 692 18,10 (16,77-19,47) 2510 15,09 (14,51-15,69) 120 11,24 (9,32-13,35)
ANgiomas CUtdNeos™ .........ccccoocveveeereennn. 501 13,10 (11,98-14,27) 1458 8,77 (8,32-9,22) 95 8,90 (7,20-10,78)
Apéndice preauricular*. . 481 12,58 (11,48-13,73) 1584 9,52 (9,06-10,00) 86 8,06 (6,44-9,85)
Sindrome de Down* .. .. 565 14,78 (13,58-16,02) 1822 10,95 (10,46-11,46) 79 7,40 (5,86-9,12)
Nevus* ......ccooeveviien. .. 404 10,57 (9,56-11,62) 1014 6,10 (5,73-6,48) 56 5,25 (3,96-6,71)
Micrognatia o retrognatia .... 6,43 (5,65-7,26) 964 5,80 (5,44-6,17) 54 5,06 (3,80-6,50)
Polidactilia/Polisindactilia postaxial

(5°dedO)* ..o 276 7,22 (6,39-8,09) 904 5,43 (5,09-5,79) 52 4,87 (3,64-6,29)
Labio leporino + fisura paladar* . 248 6,49 (5,70-7,32) 863 5,19 (4,85-5,54) 44 4,12 (2,99-5,43)
Fisura del paladar* ................. .. 199 5,20 (4,51-5,95) 729 4,38 (4,07-4,71) 44 4,12 (2,99-5,43)
Reduccién de extremidades*..................... 272 7,11 (6,29-7,98) 975 5,86 (5,50-6,24) 43 4,03 (2,91-5,32)
Pie zambo mayor (a)* ..o 208 5,44 (4,73-6,20) 827 4,97 (4,64-5,32) 41 3,84 (2,76-5,11)
Polidactilia/Polisindactilia preaxial

(1°dedO) ..o 90 2,35 (1,89-2,86) 429 2,58 (2,34-2,83) 34 3,19 (2,20-4,35)
Hidrocefalia .......c.oooevviiiiiiiie 148 3,87 (3,27-4,52) 615 3,70 (3,41-4,00) 31 2,90 (1,97-4,02)
Sindactilia* 7,87 (7,01-8,79) 771 4,64 (4,31-4,97) 30 2,81 (1,90-3,91)
Atresia/estenosis de ano/recto................... 97 2,54 (2,06-3,07) 348 2,09 (1,88-2,32) 21 1,97 (1,22-2,90)
Atresia/estenosis de eséfago ... .. 88 2,30 (1,85-2,81) 314 1,89 (1,68-2,10) 20 1,87 (1,14-2,89)
Agenesia renal unilateral** ........................ 22 0,58 (0,36-0,84) 179 1,08 (0,92-1,24) 18 1,69 (1,00-2,67)
Espina bifida* .........ccoocooiiiii 181 4,73 (4,07-5,45) 434 2,61 (2,37-2,86) 16 1,50 (0,86-2,43)
Anoftalmia o microftalmia* 94 2,46 (1,99-2,98) 259 1,56 (1,37-1,75) 16 1,50 (0,86-2,43)
Anotia/Microtia (b) .... 68 1,78 (1,38-2,23) 234 1,41 (1,23-1,59) 13 1,22 (0,65-2,08)
Resto Polidactilia/Polisindactilia . 36 0,94 (0,66-1,27) 171 1,03 (0,88-1,19) 12 1,12 (0,58-1,96)
Displasiarenal..........ccccooiiiiiiiiiiii 34 0,89 (0,62-1,21) 150 0,90 (0,76-1,05) 12 1,12 (0,58-1,96)
Hernia o agenesia diafragmatica* .............. 107 2,80 (2,29-3,35) 255 1,53 (1,35-1,73) 11 1,03 (0,51-1,84)
Microcefalia* .81 2,12 (1,68-2,60) 282 1,70 (1,50-1,90) 11 1,03 (0,51-1,84)
Otras malposiciones mayores del pie (a)*.... 168 4,39 (3,75-5,08) 403 2,42 (2,19-2,67) 10 0,94 (0,45-1,72)
Onfalocele* .. 65 1,70 (1,31-2,14) 150 0,90 (0,76-1,05) 9 0,84 (0,39-1,60)
Genitales ambiguos™® ........ccccoiiiiiiiiinns 41 1,07 (0,77-1,43) 123 0,74 (0,61-0,88) 7 0,66 (0,26-1,35)
Encefalocele® ..o 49 1,28 (0,95-1,67) 80 0,48 (0,38-0,59) 3 0,28 (0,06-0,82)
Anencefalia* . 4,65 (4,00-5,36) 137 0,82 (0,69-0,97) 2 0,19 (0,02-0,68)
Agenesia renal bilateral* ............................ 22 0,58 (0,36-0,84) 61 0,37 (0,28-0,46) 2 0,19 (0,02-0,68)
GastroSQUISIS™ ..ovveeeieeiceee e 21 0,55 (0,34-0,81) 65 0,39 (0,30-0,49) 1 0,09 (0,00-0,52)
Defecto de la pared corporal (Q)* ................ 13 0,34 (0,18-0,58) 22 0,13 (0,08-0,19) 0 0,00 (0,00-0,35)

LC: Limites de confianza.

(a): Reductible/s pasivamente (mediante maniobras) o irreductible/s.
(b): Anotia/Microtia con atresia o estenosis del conducto auditivo.
(c): Tradicionalmente denominado " celosomia/pleurosomia”.

*: Tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

**: Tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.
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derable morbi-mortalidad que provocan. Como se puede
apreciar, algunos, mas que defectos, son grupos de defec-
tos (por ejemplo, las cardiopatias y anomalias de los gran-
des vasos, los angiomas cutaneos, los nevus, o las malpo-
siciones de los pies). Los defectos han sido dispuestos en
la Tabla 4 por orden decreciente de la frecuencia registrada
en 2005. Para cada defecto se especifica, en cada periodo
considerado, el nimero de casos registrados, la prevalencia
por cada 10.000 recién nacidos, y el intervalo de confian-
za de dicha prevalencia al 95%. El intervalo de confianza in-
dica dentro de qué rango puede oscilar la frecuencia pobla-
cional de cada anomalia, sobre la base del tamafio de la
muestra estudiada, y es Util para comparar frecuencias, ya
que si los intervalos de confianza de dos cifras de frecuen-
cia se imbrican, éstas no se consideran significativamente
distintas, mientras que se puede inferir que difieren signi-
ficativamente si sus intervalos de confianza son excluyen-
tes entre si. Los defectos més frecuentes en 2005 fueron,
como viene siendo habitual: las cardiopatias congénitas (in-
cluyendo las alteraciones de los grandes vasos) (cuya preva-
lencia neonatal fue de 15,27 casos por cada 10.000 naci-
mientos) y el hipospadias (11,24 por 10.000). Ademas, en
el caso de las cardiopatias y alteraciones de grandes vasos,
la tendencia ha sido creciente y estadisticamente significa-
tiva, como resultado de la mejora, diversificacion y uso ge-
neralizado de las técnicas ecograficas que posibilitan su diag-
nostico; no obstante, su frecuencia en 2005 es inferior a la
registrada en 2004, de donde se deduce que el impacto
de las IVEs esta ejerciendo un efecto en sentido contrario,
gue se va haciendo cada vez mayor.

Del resto de defectos, Unicamente destacar que la evo-
lucion de su frecuencia al nacimiento fue de descenso esta-
disticamente significativo para la mayoria (23 de los 33), ex-
cepto para la agenesia renal unilateral, que ha experimentado
un incremento significativo a lo largo del tiempo, atribuible
también a la mejora en las posibilidades de deteccion de es-
ta alteracion del desarrollo, cuyo hallazgo hace unos afios
era casual en muchos casos. En cuanto a los descensos
observados, muchos de ellos son consecuencia directa del
diagnostico prenatal y subsecuente interrupcién de una cier-
ta proporcién de gestaciones en las que el feto esta afec-
tado. Otros, que no son tan facilmente detectables, pueden
ser atribuibles al impacto indirecto del diagnostico prenatal
de otras alteraciones a las que se asocian, con el mismo re-
sultado de interrupcion del embarazo. Seria el caso, por ejem-
plo, de la anoftalmia/microftalmia, tal como se pudo cons-
tatar en los datos del ECEMC [Bermejoy cols., 1995]. En el
caso del hipospadias, sin embargo, aun no se ha podido ave-
riguar a qué fue debido el marcado descenso de la prevalen-
cia que se registrd en 1996 [Martinez-Frias y cols., 2004] y
que se sigue manteniendo en el nuevo nivel desde entonces.

4. Anélisis Secular de la Prevalencia
al Nacimiento de Defectos Congénitos
Seleccionados

Para el anélisis secular, se han considerado los 16 de-
fectos habituales, que son los que generalmente estan so-
metidos a vigilancia en los registros de defectos congénitos
de otros paises, dada su frecuenciay las consecuencias que
conllevan para los individuos afectados.

En las Graficas 1, se muestra la distribucion por afios de
la frecuencia al nacimiento de cada uno de los 16 defectos.
En cada gréfica (salvo en la del sindrome de Down) se han
representado las distribuciones del total de casos con cada
defecto, la de los casos aislados (que Unicamente presen-
tan laanomalia en cuestion) y la de los asociados o polimal-
formados (no sindromicos), en los que el defecto se asocia
aotras anomalfas. En la gréafica del sindrome de Down se ha
representado la distribucién anual del total de casosy, ade-
mas, se ha desglosado por una parte la de los casos en los
que la edad materna era inferior a 35 afios, y por otra la de
aquellos cuyas madres tenian mas de 34 afos. En todas las
gréficas se incluye, como un Unico punto inicial, la preva-
lencia correspondiente al periodo basal (1980-1985), con
la cual pueden ser comparadas las frecuencias registradas
en los anos siguientes. Al pie de cada una de las gréaficas
se indican los siguientes datos procedentes del andlisis de
regresion lineal
e Sielresultado de la ji-cuadrado con 1 grado de libertad

(x?TeEND.) es estadisticamente significativo: se incluye el

valor de la ji-cuadrado, el de p, y el de la pendiente ("b")

de la recta de regresion correspondiente a la distribucion

(recuérdese que b es positivo si la tendencia es crecien-

te, b es negativo si la tendencia es decreciente, y cuan-

to mayor es su valor absoluto, mas vertical es la tenden-
cia).

e Sielvalorde laji-cuadrado con k-2 grados de libertad
(x?0Esv.), siendo k el numero de periodos considerados,
es estadisticamente significativo (hay desviacion signifi-
cativa de la linealidad), también se ha incluido en las gra-
ficas el valor de dicha x?DEsv.

Al efectuar dicho andlisis, se ha podido comprobar (Gra-
ficas-1) que, para 12 de los 16 defectos estudiados, la dis-
tribucion del total de casos muestra una tendencia decre-
ciente, aunque para algunos de ellos el descenso no ha sido
lineal, sino que se desvia significativamente de la linealidad.
La disminucion del nimero de casos es fundamentalmente
atribuible al impacto (directo o indirecto, tras la deteccién
del propio defecto o de otras alteraciones a las que se aso-
cia) de las IVEs sobre la frecuencia neonatal (salvo en el ca-
so del hipospadias). Para 8 de los 12 defectos el descenso
se ajusta a un modelo lineal: espina bifida, encefalocele,
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GRAFICAS 1

ANALISIS SECULAR DE LA PREVALENCIA POR 10.000 DE LOS DEFECTOS —— Aslados
CONGENITOS SELECCIONADOS. PERIODO ESTUDIADO: 1980 - 2005 —— Asociados
Total
ANENCEFALIA ESPINA BiFIDA

Frecuencia por 10.000 10 Frecuencia por 10.000
8 8
6 6
? 2 V‘\’W
0 0 \/\J\_\/\MN
80-85 87 89 91 93 95 97 99 01 03 05 80-85 87 89 91 93 95 97 9 01 03 05

Aislada: o renp. = 275,96; p<0,000001; b(0/000) = - 0,19 Aislada: e = 101,52; p<0,000001

Y oeey = 92,54; p<0,000001 b(0/000) = - 0,15
Asociada: szENDv =20,28; p<0,000001; b(0/000) = - 0,02 Asociada: g((()%‘goj 20,8‘83p= 0,000008
2 . . _ =-U
Total: XZTEND_298,36, p<0,000001; b(0/000) = - 0,21 Total: Lo = 131,94 p<0,000001
X oesv. = 89.63; p<0,000001 b(0/000) = - 0,20
ENCEFALOCELE HIDROCEFALIA

s Frecuencia por 10.000 10 Frecuencia por 10.000
4 8
3 6 /A\\
: ‘P /\\’\,\
LVAA M

80-85 87 89 91 93 95 97 99 01 03 05 80-85 87 89 91 93 95 97 99 01 03 05

Aislado: % 1enp = 26,07; p< 0,000001 Aislada: 1o = 41,90; p<0,000001
b(0/000) = - 0,03 b(0/000) = - 0,05

Asociado: Y e = 7.83; p= 0,005 Total: %10 = 38,39; p<0,000001
b(0/000) = - 0,01 b(0/000) = - 0,12

Total: % enp = 48,04; p<0,000001 % oesy= 39,27; p<0,004

b(0/000) = - 0,06
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GRAFICAS 1 (continuacion)

ANALISIS SECULAR DE LA PREVALENCIA POR 10.000 DE LOS DEFECTOS
CONGENITOS SELECCIONADOS. PERIODO ESTUDIADO: 1980 - 2005

== Aislados
=== Asociados
Total

ANOFTALMIA / MICROFTALMIA

5 Frecuencia por 10.000

, /\VAV/\ A
VAN
/\/\/\\‘//\/\/\\//\\\//

T LI S

U
99 01 03 05

Asociada: XZTEND, =28,22; p<0,000001;
b(0/000) = - 0,05

Total: % reno, = 38,51; p<0,000001;
b(0/000) = - 0,08

ANOTIA / MICROTIA

5 Frecuencia por 10.000

5 A A
N\ Ve VAN/\W
XN MNAINCH D

30—85‘8‘7‘8‘9‘9‘1‘9‘3‘9‘5‘9‘7‘9‘9‘0‘1‘0‘3‘05

Resultados estadisticamente no significativos

FISURA DEL PALADAR

o Frecuencia por 10.000

0
80-85 87

89 91 93 95 97 99 01 03 05

Asociada: szEND_ =4,56 ; p=0,03; b(0/000) = - 0,02

Total:

% e, = 5,93; p=0,01; b(0/000) = - 0,05

LABIO LEPORINO + F. PALADAR

0 Frecuencia por 10.000

e AA
AN A
V \/\\//

0 P
80-85 87 89 91 93 95 97 99 01 03 05

-

Aislado: % renp= 7.61; p= 0,006
b(0/000) = - 0,06

X oeey = 31,08; p=0,04

Asociado:

Total:

XZTEND: 12,27; p=0,0005
b(0/000) = - 0,03

XZTENDF 23,05; p<0,000001;
b(0/000) =- 0,11

BOLETIN DEL ECEMC: Revista de Dismorfologia y Epidemiologa. Serie V. n° 5, 2006. ISSN: 0210-3893




VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA DE ANOMALIAS CONGENITAS EN ESPANA: TREINTA ANOS DE EXISTENCIA DEL REGISTRO DEL ECEMC

GRAFICAS 1 (continuacion)

ANALISIS SECULAR DE LA PREVALENCIA POR 10.000 DE LOS DEFECTOS
CONGENITOS SELECCIONADOS. PERIODO ESTUDIADO: 1980 - 2005

== Aislados
=== Asociados
Total

ATR./ESTENOSIS DE ESOFAGO

5 Frecuencia por 10.000

O U U il U U U U U U U U U
80-85 87 89 91 93 95 97

U
99 01 03 05

Resultados estadisticamente no significativos

HERNIA DIAFRAGMATICA

5 Frecuencia por 10.000

j\ /\/\/\_/\
VAN N |
N VN

80-85 87 89 91 93 95 97 99 01 03 05

Aislada: % renp, = 38,77; p<0,000001
b(0/000) = - 0,07

Asociada: Y reo, = 23,19; p< 0,000001
b(0/000) = - 0,03

Total: X reno, = 62,61; p<0,000001
b(0/000) = - 0,11

ATR./ESTENOSIS DE ANO/RECTO

5 Frecuencia por 10.000

jd /\’\/\W/\v’\/“
1 /\va\ N /AVL —

0 /"
80-85 87 89 91 93 95 97 99 01 03 05

Resultados estadisticamente no significativos

HIPOSPADIAS

5 Frecuencia por 10.000

20 A
Y \ M\\/\
10 /N

O\/\/—’\/\W

80-85 87 97

89 91 93 95 99 01 03 05

Aislado:  %rexp, = 91,01; p<0,000001
b(0/000) = - 0,36
Y oesy = 37,87; p=0,006
Total: % 1eno. = 82,94; p<0,000001
b(0/000) = - 0,37
¥ oesy = 39,45; p=0,004
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GRAFICAS 1

ANALISIS SECULAR DE LA PREVALENCIA POR 10.000 DE LOS DEFECTOS
CONGENITOS SELECCIONADOS. PERIODO ESTUDIADO: 1980 - 2005

(continuacion)

== Aislados
=== Asociados
Total

5 Frecuencia por 10.000

ONFALOCELE

0 U U
80-85 87

Aislado:

Asociado:

Total:

U
89 91 93 95 97 99 01 03 05

XZTEND. =9,39; p=0,002
b(0/000) = - 0,02

% oo, = 18,29; p=0,00002
b(0/000) = - 0,03

renn, = 34,72; p<0,000001
b(0/000) = - 0,06

GASTROSQUISIS

5 Frecuencia por 10.000

0 e e S
80-8587 89 91 93 95 97 99 01 03 05

Resultados estadisticamente no significativos

REDUCCION DE EXTREMIDADES

0 Frecuencia por 10.000

ANLAYNS

4 N\

VA

—\/

80-85 87
Aislado:
Asociado:

Total:

89 91 93 95 97 99 01 03 05
Yrenn = 19,75; p=0,000009
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anoftalmia/microftalmia, labio leporino (con o sin paladar
hendido), hernia diafragmatica, onfalocele, defectos por
reduccion de extremidades y el total de casos con sindrome
de Down. Sin embargo, para la anencefalia, hidrocefalia, fi-
sura del paladar, e hipospadias, el descenso no hasido line-
al. Para la mayoria de los 12 defectos, la disminucion de la
frecuencia afecta tanto a los casos aislados como a los
asociados a otras anomalias del desarrollo; sélo en el caso
de la hidrocefaliay el hipospadias, el descenso se ha objeti-
vado sélo para las formas aisladas, mientras que en la anof-
talmia/microftalmia y la fisura del paladar el descenso sélo
ha afectado significativamente a los casos polimalformados
(por la dificultad de deteccion de las formas aisladas de es-
tos dos ultimos defectos).

En lo que respecta al hipospadias, su distribucion secu-
lar ha sido muy peculiar, ya que fue practicamente estable
(entre 16y 20,49 por 10.000) hasta 1995, en el afo 96 des-
cendié hasta 12,02 por 10.000, y desde entonces se ha man-
tenido por debajo de 14,02, en valores significativamente
inferiores a la frecuencia basal del defecto. Dicha distribu-
cion fue objeto de una detallada investigacion [Martinez-
Frias y cols., 2004], sin que se haya podido clarificar, por el
momento, el origen de la reduccion de su prevalencia.

Por lo que se refiere a la intensidad del descenso, la ano-
malia para la cual éste ha sido mayor es el sindrome de Down,
que viene disminuyendo anualmente a razén de un prome-
dio de 4,1 nifios menos con el sindrome por cada 100.000
nacimientos (0,41 por 10.000). Dicho descenso es mucho
mas acusado en el grupo de madres cuya edad es igual o su-
perior a 35 anos, ya que en este grupo de edad materna
(asumiendo un descenso lineal) nacen cada afio una media
de 31,3 nifos menos con sindrome de Down por cada
100.000 nacimientos, mientras que entre las madres mas
jovenes el descenso medio anual es de 1,5 nifos menos afec-
tados por cada 100.000 nacimientos.

5. Andlisis Témporo-Espacial de la Prevalencia
al Nacimiento de los Defectos Congénitos
Seleccionados

Ademas de la distribucién temporal de la frecuencia,
interesa conocer si esa distribucién ha sido similar en to-
das las reas, o si por el contrario hay ciertas particularida-
des en la misma en determinadas circunscripciones geogra-
ficas. Para ello, se analiza la distribucién témporo-espacial
de la frecuencia. En Espafa, este tipo de estudio se suele re-
alizar por Comunidades Auténomas. Estas, generalmente,
tienen planes de sanidad propios y este hecho, junto con las
caracteristicas especificas de cada area, podrian marcar di-
ferencias entre ellas. Para el andlisis témporo-espacial se han
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seleccionado, teniendo en cuenta su frecuencia y la mor-
bi-mortalidad que provocan, 18 defectos congénitos, que
son los que habitualmente se analizan en el ECEMC bajo es-
te enfoque, con el fin de vigilar su evolucion. En las Tablas 5
a 10 seincluye la prevalencia al nacimiento de todos ellos
en cada Comunidad Autébnoma'y para el total del ECEMC,
en los tres periodos de tiempo que se vienen considerando.
En cada una de las tablas mencionadas figuran los datos co-
rrespondientes a 3 de los defectos. Sobre dichos datos se
han aplicado dos tipos de analisis: la prueba de tendencia
lineal (anélisis horizontal de las frecuencias registradas pa-
ra cada defecto en cada Autonomia, en los 3 periodos es-
tudiados); y la de homogeneidad geografica en cada peri-
odo (comparacién vertical de los datos de las distintas
Comunidades). En cuanto a la prueba de tendencia lineal
(ji-cuadrado con 1 grado de libertad), los resultados esta-
disticamente significativos se han marcado con asteriscos a
la derecha de la prevalencia registrada en el afio 2005: un
asterisco indica que la tendencia decreciente es estadistica-
mente significativa, y dos asteriscos indican un incremen-
to significativo en la prevalencia neonatal del defecto en
cuestion. El resultado de la prueba de homogeneidad ge-
ogréfica (ji-cuadrado con k-1 grados de libertad, siendo k
el numero de Autonomias con datos disponibles en el peri-
odo analizado) se incluye en la parte inferior de las tablas,
habiendo sefalado con unsigno "+" los resultados estadis-
ticamente significativos (y con un signo "-" los no significa-
tivos). El hecho de obtener un resultado significativo en la
prueba de homogeneidad implica, en este caso, que la
distribucion geogréfica es heterogéneay que hay diferen-
cias entre las frecuencias registradas en las diversas Auto-
nomias.

Por lo que se refiere al anélisis de tendencia lineal para
los datos globales del ECEMC, que figuran en la parte in-
ferior de las Tablas 5 a 10, no se ha registrado ninguin incre-
mento, y para 14 de los 18 defectos se han detectado des-
censos estadisticamente significativos, que corresponden
a: anencefalia, espina bifida, encefalocele, anoftalmia/mi-
croftalmia, fisura del paladar, labio leporino, hernia diafrag-
matica, agenesia renal bilateral, onfalocele, gastrosquisis,
otros defectos de la pared corporal -excluyendo gastrosqui-
sis-, defectos por reduccion de extremidades, sindrome de
Down e hipospadias. Los resultados de este tipo de anali-
sis muestran alguna diferencia con respecto al andlisis se-
cular efectuado tras desglosar los datos afo a afno, por ejem-
plo al estudiar la hidrocefalia, defecto para el cual el anélisis
anual fue suficientemente potente como para objetivar
un descenso, que aungue no ha sido lineal, si es estadisti-
camente significativo (Gréaficas-1), pero no se ha podido de-
tectar al agrupar los datos en 3 periodos (Tabla 6), precisa-
mente por no haber sido constante y haber estado sujeto
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TABLA S5

PREVALENCIA POR 10.000 R.N. POR COMUNIDADES AUTONOMAS Y TRES PERIODOS DE TIEMPO

Anencefalia Espina bifida Encefalocele
1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005

Andalucia .......ccooeeeiie 4,54 0,87 0,76* 3,78 2,82 0,76 1,01 0,43 0,76
Aragon ..., - 0,82 0,00 - 2,89 0,00 - 0,00 0,00
Principado de Asturias . .. 3,89 0,29 0,00* 1,94 1,18 0,00 1,94 0,00 0,00*
Islas Baleares (a) ........... ... 0,00 0,00 0,00 13,42 2,18 0,00* 0,00 0,00 0,00
Canarias ... ... 0,00 0,00 0,00 3,21 2,50 0,00 6,43 0,36 0,00*
Cantabria................. .- 0,00 0,00 - 1,95 0,00 - 0,22 0,00
Castilla-La Mancha.... . 1,15 0,99* 4,14 2,83 0,99 1,32 0,53 0,99
CastillayLedn ....cocoovviiiiinn, 1,36 0,00* 4,76 2,80 1,40* 1,39 0,50 0,00*
Catalufa ..o..ooooveieeeeeeee 0,42 0,00* 5,89 2,25 0,94* 1,68 0,24 0,00*
Comunidad Valenciana 0,54 0,00* 2,53 1,72 1,98 0,51 0,54 0,66
Extremadura ............... . 1,31 0,00 2,84 1,42 3,63 0,95 0,24 0,00
Galicia ..o 1,04 0,00* 5,99 3,23 2,48* 1,71 0,42 0,00*
LaRIOja «oveeiieieee e 0,36 0,00* 5,49 1,07 0,00* 0,78 0,36 0,00
Comunidad de Madrid . . 0,94 0,00* 3,21 2,31 2,37 1,60 0,75 0,00
Region de Murcia ... 1,05 0,00* 8,85 4,02 3,45 1,77 0,83 0,00
Comunidad Foral de Navarra ...... 3,85 0,31 0,00* 7,07 1,56 0,00* 0,64 0,94 0,00
Pais Vasco .......ccccoeviiiiiiiiiiie, 5,05 0,52 0,00* 4,27 3,14 0,00 0,78 0,42 0,00
Andorra..........occooeeiiiiii - 0,00 - - 0,00 - - 0,00 -

Total: v 4,65 0,82 0,19* 4,73 2,61 1,50* 1,28 0,48 0,28*

Chi?(k-1): .. 853 30,03 7,30 18,58 34,92 10,27 11,50 16,27 5,55

P<0,05: i — + — — + — — — —

*: Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

**: Existe tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.

(a): Los datos de Baleares se refieren a Mahén y Manacor.

Nota: k es el nimero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.

TABLA 6

PREVALENCIA POR 10.000 R.N. POR COMUNIDADES AUTONOMAS Y TRES PERIODOS DE TIEMPO

Hidrocefalia Anoftalmia o Microftalmia Anotia/Microtia (a)
1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005

Andalucia ........ccoocooii 4,28 3,41 2,27 2,52 0,98 3,78 1,51 1,25 1,51
Aragon ..o - 4,54 0,00 - 0,82 0,00 - 2,06 0,00
Principado de Asturias ................ 3,89 4,42 0,00 1,94 1,18 5,99 0,00 0,88 0,00
Islas Baleares (b) ........... . 4,47 2,91 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 1,46 0,00
Canarias ............... 3,21 4,99 4,75 6,43 1,96 2,38 0,00 1,07 0,00
Cantabria... - 3,25 2,81 - 0,43 2,81 - 1,52 0,00
Castilla-La Mancha.... 2,64 4,17 0,00 2,82 1,77 0,99 1,69 1,63 0,00
CastillayLedn .......... .. 3,57 4,38 8,41 4,17 2,73 4,21 2,38 1,44 1,40
Catalufa ..o 4,21 4,13 2,81 0,84 0,91 0,00 2,24 1,27 1,87
Comunidad Valenciana .............. 3,04 2,72 5,28 3,54 1,63 1,32 1,01 1,18 0,66
Extremadura ............... .. 3,78 2,97 5,44 5,67 1,66 0,00* 1,89 1,31 1,81
Galicia ....... .. 4,50 2,40 0,00* 1,28 1,46 0,00 1,50 1,25 2,48
LaRioja ..ooooeviiiii .. 3,92 1,07 0,00 0,78 0,00 0,00 0,78 1,43 0,00
Comunidad de Madrid . . 4,81 4,00 0,00 4,01 2,19 2,37 1,60 1,12 0,00
Regionde Murcia..........c.c..cc....... 2,66 3,85 2,76 0,00 1,98 0,69 2,66 1,82 2,07
Comunidad Foral de Navarra ...... 3,85 3,12 0,00 3,21 0,94 0,00 2,57 1,25 27,06
Pais Vasco 3,76 1,29 1,36 1,25 0,00 1,94 1,78 0,00
Andorra......cc.oooeviieiiiiei 5,01 - - 0,00 - - 2,51 -

[0 7 | 3,70 2,90 2,46 1,56 1,50* 1,78 1,41 1,22

Chi(k-1): . 22,87 20,27 30,25 41,59 16,95 6,24 8,22 47,32

P<0,05: i — — + + — — +

* : Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

** : Existe tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.

(a): Anotia/Microtia con atresia o estenosis del conducto auditivo.

(b): Los datos de Baleares se refieren a Mahon y Manacor.

Nota: k es el nimero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.
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TABLA 7

PREVALENCIA POR 10.000 R.N. POR COMUNIDADES AUTONOMAS Y TRES PERIODOS DE TIEMPO

Fisura paladar Labio leporino + fisura paladar Hernia diafragmatica
1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005

Andalucia ........ocooiiiiiii 3,78 4,61 2,27 8,06 4,12 6,05* 2,52 1,14 0,76*
Aragon - 4,12 5,63 - 4,12 5,63 - 1,24 0,00
Principado de Asturias ................ 1,94 5,90 5,99 5,83 6,49 11,98 9,72 1,47 0,00*
Islas Baleares(@) ..........ccccoveevenn. 0,00 8,00 5,36 4,47 3,64 0,00 0,00 0,00 0,00
Canarias 3,21 4,28 2,38 9,64 4,99 9,50 3,21 1,43 0,00
Cantabria - 4,34 2,81 - 6,73 2,81 - 0,65 0,00
Castilla-LaMancha...................... 7,16 4,79 3,94* 4,52 5,80 3,94 2,82 1,39 1,97
CastillayLedn ......cccoooviiiienn. 3,77 4,09 4,21 8,33 5,38 7,01 3,77 2,44 0,00*
Cataluna ......coooovveeenn. 3,93 5,52 2,81 8,14 5,46 2,81* 1,96 1,82 3,74
Comunidad Valenciana .. 4,05 3,72 3,96 3,54 4,44 2,64 2,02 1,27 0,00
Extremadura ........ccccoeveiiiieiii, 6,62 5,94 5,44 5,67 5,34 5,44 3,78 1,42 0,00*
Galicia ..o 6,64 3,75 0,00* 5,14 4,80 0,00 1,93 1,77 0,00
LaRioja .ooeovvieiiiii 7,06 2,14 0,00* 5,49 3,93 17,67 3,92 1,43 0,00
Comunidad de Madrid 4,41 3,12 0,00 7,22 5,12 7,10 2,01 0,94 2,37
Regidén de Murcia.........c.ccooeenn 5,31 4,18 5,52 7,97 6,27 0,69* 2,66 2,20 0,69
Comunidad Foral de Navarra ...... 3,21 3,75 13,53 7,07 3,43 27,06 5,78 2,18 0,00*
Pais VasCo ......oooveiiiiiiiiiiiii 6,61 4,08 10,33 6,22 4,91 2,58 2,14 1,36 2,58
ANAONTa ..o - 2,51 - - 0,00 - - 0,00 -

] €21 4,38 4,12* 6,49 5,19 4,12* 2,80 1,53 1,03*

Chix(k-1): 28,75 15,72 14,48 20,93 29,73 21,1 26,80 16,06

P<0,05: . — + — — — + — — —

*: Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

**: Existe tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.

(a): Los datos de Baleares se refieren a Mahén y Manacor.

Nota: k es el numero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.

TABLA 8

PREVALENCIA POR 10.000 R.N. POR COMUNIDADES AUTONOMAS Y TRES PERIODOS DE TIEMPO

Atresia/estenosis de es6fago Atresia/estenosis de ano/recto Agenesia renal bilateral
1980-1985 1986-2004 2005 1980-1985 1986-2004 2005 1980-1985 1986-2004 2005
Andalucia ....cooovoviiiii 3,78 1,84 1,51* 2,77 2,22 0,76 0,00 0,27 0,00
Aragon ... - 2,47 0,00 - 0,82 0,00 - 0,00 0,00
Principado de Asturias ................ 1,94 2,65 17,97** 7,77 1,47 0,00* 1,94 0,59 0,00
Islas Baleares(a) .......cccccccceevvenn. 4,47 3,64 0,00 8,95 2,91 0,00 0,00 0,00 0,00
Canarias ......cccooeevriiiieiieee 12,85 3,39 7,13 0,00 1,43 2,38 0,00 0,18 0,00
Cantabria........cocooviiiiiii - 1,74 2,81 - 0,65 2,81 - 0,00 0,00
Castilla-La Mancha........c.cccoeei. 1,88 2,16 0,00 3,01 2,11 1,97 0,19 0,38 0,00
CastillayLedn .......ccoooceeeienn. 2,58 2,15 1,40 2,38 2,51 2,80 0,99 0,79 0,00
Catalufa ....oooviiieiiii 2,81 1,33 2,81 2,81 2,12 3,74 1,12 0,36 0,94
Comunidad Valenciana .............. 1,52 1,09 1,98 1,01 1,45 3,30 0,51 0,27 0,00
Extremadura ........c.ocoocieeiiiienn. 0,95 2,37 1,81 1,89 3,21 3,63 0,95 0,47 0,00
Galicia ..o 1,28 1,88 0,00 2,78 2,82 2,48 0,43 0,21 0,00
LaRiOja «ovveeiiieiie 0,78 1,07 0,00 7,06 0,71 0,00* 0,78 0,00 0,00
Comunidad de Madrid ................ 2,81 1,56 0,00 0,40 1,62 0,00 0,00 0,19 2,37
Regidn de Murcia...........ccooeen.. 0,89 1,98 2,07 2,66 2,42 1,38 0,89 0,66 0,00
Comunidad Foral de Navarra ...... 4,50 1,87 0,00 2,57 2,18 0,00 0,64 0,62 0,00
Pais Vasco ......ccccovviiiiiiiiis 1,55 1,57 0,00 1,55 2,30 0,00 0,78 0,21 0,00
Andorra...........cooo - 2,51 - - 0,00 - - 0,00 -
1,89 1,87 2,54 2,09 1,97 0,58 0,37 0,19*
21,87 36,00 29,52 25,80 9,22 11,56 20,63 15,63
_ + + — — _ _ _

* . Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

**: Existe tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.

(a): Los datos de Baleares se refieren a Mahén y Manacor.

Nota: k es el nimero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.
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TABLA9

PREVALENCIA POR 10.000 R.N. POR COMUNIDADES AUTONOMAS Y TRES PERIODOS DE TIEMPO

Onfalocele Gastrosquisis Defecto de pared corporal (a)
1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005
Andalucia .........cccoooiiiii 0,50 0,92 3,03** 1,26 0,33 0,00* 0,50 0,00 0,00*
Aragon ... - 1,65 0,00 - 0,00 0,00 - 0,00 0,00
Principado de Asturias 0,00 0,59 0,00 1,94 0,00 0,00* 0,00 0,00 0,00
Islas Baleares(b) ... 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 0,00 4,47 0,00 0,00*
Canarias .............. 0,00 0,54 0,00 0,00 1,43 2,38 0,00 0,00 0,00
Cantabria................ - 0,65 0,00 - 0,43 0,00 - 0,00 0,00
Castilla-La Mancha... 2,45 0,91 0,99* 0,38 0,29 0,00 0,19 0,14 0,00
Castillay Ledn ... 2,58 1,15 1,40* 0,40 0,29 0,00 0,40 0,22 0,00
Catalufa ..........c......... 0,28 0,67 0,94 0,56 0,18 0,00 0,00 0,18 0,00
Comunidad Valenciana ... 0,00 0,73 0,66 0,51 0,00 0,00* 0,00 0,00 0,00
Extremadura .............. .. 1,89 1,90 1,81 0,00 0,59 0,00 0,00 0,00 0,00
Galicia ..... .. 193 1,04 0,00 0,64 0,73 0,00 0,21 0,31 0,00
LaRioja .oooovviiiiiis .. 3,14 0,36 0,00* 0,00 0,00 0,00 0,78 0,00 0,00
Comunidad de Madrid .. 1,20 0,81 0,00 0,00 0,19 0,00 0,00 0,31 0,00
Regidn de Murcia...........cccooeen.. 2,66 1,05 0,00* 0,00 0,77 0,00 0,00 0,28 0,00
Comunidad Foral de Navarra ...... 1,28 0,94 0,00 1,28 0,00 0,00* 0,64 0,00 0,00
Pais VasCo ......ooevveviiiiiiiiii 2,53 0,52 0,00* 0,58 0,73 0,00 0,78 0,00 0,00*
Andorra...........ccooo - 0,00 - - 0,00 - - 0,00 -
0,90 0,84* 0,55 0,39 0,09* 0,34 0,13 0,00*
19,49 12,23 11,16 42,99 24,36 19,99 19,58 -
_ _ _ + _ _ _ _

* : Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

**: Existe tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.

(a):Tradicionalmente denominado " celosomia/pleurosomia*”.

(b): Los datos de Baleares se refieren a Mahon y Manacor.

Nota: k es el numero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.

TABLA 10

PREVALENCIA POR 10.000 R.N. POR COMUNIDADES AUTONOMAS Y TRES PERIODOS DE TIEMPO

Reduccién extremidades Sindrome de Down Hipospadias
1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005 1980-1985  1986-2004 2005

Andalucia .........cccoooiiiiii , 4,99 4,54 15,37 13,61 5,30* 12,35 13,71 14,37
Aragon ... 4,95 16,90 - 11,14 0,00 - 8,25 0,00
Principado de Asturias 7,08 11,98 23,32 10,32 23,97 33,04 16,22 11,98*
Islas Baleares(a) .......ccccccceeveenn. 1,46 5,36 4,47 13,10 5,36 22,37 22,56 16,07
Canarias ......ccoceeviiiieiiiieee , 6,06 2,38 12,85 7,49 11,88 16,07 9,63 0,00*
Cantabria................. 5,42 2,81 - 9,98 8,43 - 27,33 19,67
Castilla-La Mancha... 6,90 4,93 15,63 12,37 8,87* 19,02 16,30 8,87*
CastillayLedn ......cccooovviiienn. 8,54 4,21 14,68 12,42 7,01 11,51 15,29 9,81
Catalufa ......coooveeeieiieee , 5,22 2,81* 16,55 8,25 7,48* 22,44 17,84 10,29*
Comunidad Valenciana 4,08 3,30 10,63 7,52 5,94 19,23 12,96 9,90*
Extremadura .............. , 7,00 1,81 15,13 10,68 5,44 17,02 20,42 16,32
Galicia ..o 3,96 0,00* 12,63 7,82 2,48* 20,12 13,14 19,86*
LaRiOja «ovvveiieiiiie , 2,85 0,00* 12,55 8,21 0,00 24,32 19,27 35,34
Comunidad de Madrid 5,56 9,47 16,45 12,80 16,58 15,65 11,05 14,21
Regidén de Murcia...........ccooeen. , 6,11 4,14 22,13 12,10 10,35* 16,82 18,16 13,80
Comunidad Foral de Navarra ...... 8,99 7,80 13,53 14,78 15,92 0,00 28,91 13,42 0,00*
Pais Vasco .......cccoeveviiiiiiiiiien, 7,19 6,27 1,29 13,60 9,30 2,58* 18,07 7,84 2,58*
Andorra - 5,01 - - 0,00 - - 10,03 -

[0 7 | 7.1 5,86 4,03* 14,78 10,95 7,40% 18,10 15,09 11,24*

Chiz(k=1)1 oo 16,30 51,37 20,05 14,66 80,25 21,86 45,02 170,70 25,54

P<0,05: .. — + — — + — + + —

*: Existe tendencia lineal decreciente estadisticamente significativa.

**: Existe tendencia lineal creciente estadisticamente significativa.

(a): Los datos de Baleares se refieren a Mahén y Manacor.

Nota: k es el nimero de Comunidades con datos especificados en cada periodo de tiempo.
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a oscilaciones. Por el contrario, en el caso de la gastrosqui-
sis, por su baja frecuencia, al agrupar los datos en sélo 3 pe-
riodos, se ha observado una tendencia de descenso estadis-
ticamente significativa (Tabla 9) que no se pudo detectar
al realizar el analisis afo a afio, por la excesiva dispersion de
la muestra de casos.

Los descensos observados en los datos globales del ECEMC,
se han hecho patentes también en muchas Comunidades
Autdnomas a lo largo del tiempo para muchos de los defec-
tos analizados (Tablas 5 a 10). Dichos descensos, como se
ha venido comentando en este capitulo, son resultado, fun-
damentalmente, del impacto de las IVEs en cada Autono-
mia. En cuanto al analisis temporal por Comunidades, hay
gue destacar también que los Unicos incrementos estadis-
ticamente significativos de la frecuencia se han observado
para la atresia/estenosis de eséfago en el Principado de As-
turias (Tabla 8), y el onfalocele en Andalucia (Tabla 9). El
incremento de atresia/estenosis de eséfago en Asturias es
debido al registro de 3 casos en el afio 2005, y al analizar
detalladamente sus historias, no presentan, aparente-
mente, ninguna caracteristica comun que pudiera hacer
pensar en un Unico factor causal circunscrito al area del Prin-
cipado. Lo mismo se puede afirmar por lo que respecta a los
4 casos de onfalocele registrados en 2005 en Andalucia, y
gue han dado lugar al incremento comentado.

Al observar los resultados del analisis de homogeneidad,
se aprecia una tendencia general hacia la homogeneizacion
de las frecuencias de los distintos defectos en el tltimo afo.
Ello es debido a la implantacion progresiva de mejoras en el
campo del diagnéstico prenatal (e incluso postnatal), que
no se han producido al mismo tiempo en todas las Comu-
nidades. Del andlisis de homogeneidad geografica en el afo
2005, tnicamente destacar las diferencias entre Autonomi-
as detectadas para la anotia/microtia, labio leporino, y
atresia/estenosis de eséfago. En el caso de la anotia/mi-
crotia, la heterogeneidad geografica es atribuible al regis-
tro de 2 casos en la Comunidad Foral de Navarra, que son
clinicamente diferentes, y que aparentemente no compar-
ten ninguna caracteristica que pudiera considerarse cau-
sante del defecto. En cuanto al /abio leporino, la hetero-
geneidad es también atribuible al nacimiento de 2 casos en
Navarra, de los que uno presenta trisomia 18, y en el otro
no se identificé ninguna peculiaridad que llevara a pensar
en un factor causal circunscrito al area de Navarra. Final-
mente, por lo que respecta a la atresia/estenosis de eso-
fago, la heterogeneidad geografica es debida al nacimien-
to, ya comentado mas arriba, de 3 casos en el Principado
de Asturias, en los que no se han encontrado indicios co-
munes de causalidad. Aun asi, para los tres defectos
mencionados, se mantendran sus frecuencias bajo estre-
cha vigilancia.
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6. Analisis de la procedencia y etnia de los
padres

Dada la evolucion demografica que esta teniendo Es-
pana, donde en los Ultimos afos se esta registrando un no-
table incremento de poblacién inmigrante, y teniendo en
cuenta gue ésta tiene, generalmente, unas caracteristicas
genéticas y socio-sanitarias diferentes a las de la poblacién
autoctona espafiola, y que éstas afectan a la frecuencia de
defectos congénitos [Martinez-Frias, 1998], se trata de un
aspecto que se viene vigilando en el ECEMC desde hace
ya algunos afios.

En la Gréfica 2 se muestra la distribucion actualizada has-
ta 2005, de los padres de los controles del ECEMC segln su
pais de procedencia, en tres periodos de tiempo. En ella se
aprecia claramente el incremento (estadisticamente signi-
ficativo) de parejas nacidas en el extranjero que estan te-
niendo hijos en Espafia. Dicho porcentaje, era sélo del 3,5%
en el periodo 1980-1997, y en 2005 asciende al 15,77 %,
que es una cifra 4,5 veces superior. Este porcentaje mas
reciente es totalmente concordante con el publicado por el
Instituto Nacional de Estadistica (INE) sobre el Movimiento
Natural de la Poblacién, basado en los datos provisionales
para el ano 2005, segln los cuales, los nacimientos de
madre extranjera suponen el 15% del total en Espana [INE,
2006].

GRAFICA 2
DISTRIBUCION DE LOS PADRES ; )
DE LOS CONTROLES DEL ECEMC SEGUN PAIS
DE PROCEDENCIA EN 3 PERIODOS DE TIEMPO
Porcentaje
96,50%
88,53% 84,23%

100

90 1

80

70

60

50

40 . 15,77%

30 - 3,50% 11.47%

20

10

0 T T T
1980-1997 1998-2004 2005
Periodos
B Espana B Extranjero
¥ reno, = 844,72; p<0,000001




En la Grafica 3 se ha representado la distribucion tempo-
ral de los controles por etnias diferentes a la blanca. Como
se puede apreciar, todos esos grupos étnicos han seguido
una evolucion creciente (dado el signo positivo de b), que
es estadisticamente significativa, salvo en el caso del grupo
Oriental. Evidentemente, estos incrementos implican un
descenso también significativo de la etnia blanca. Hay que
tener en cuenta que estos datos proceden de los registros
de partos hospitalarios, lo que significa que en algunos ca-
s0s, como ocurre por ejemplo con la etnia gitana, el incre-
mento mostrado en la grafica puede ser reflejo de su pro-
gresiva incorporacion al sistema sanitario.

Asi pues, de las distribuciones incluidas en las Gréficas
2y 3, se deduce laimportancia numérica actual de la pobla-
cion de procedencia extranjera y de etnias diferentes a la
blanca en nuestro pais, por lo que estas dos caracteristicas
han de tenerse en cuenta a la hora de efectuar estudios, tan-
to descriptivos como analiticos, sobre defectos congénitos.

GRAFICA 3
DISTRIBUCION TEMPORAL DE LOS CONTROLES
POR ETNIAS DIFERENTES A LA BLANCA
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Comentarios Finales

Alo largo del presente capitulo se han presentado los ha-
llazgos mas recientes procedentes de los principales anali-
sis de vigilancia epidemioldgica que se llevan a cabo de for-
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ma sistematica en el ECEMC. Cabe destacar las siguientes

conclusiones:

e No se han objetivado cambios resefiables con respecto a
los hallazgos procedentes de los analisis realizados el afio
anterior.

e Eldescenso de la prevalencia neonatal de los defectos
congénitos que habitualmente son sometidos a vigilan-
cia, contintia siendo una constante, que sigue siendo atri-
buible, fundamentalmente, al impacto de las IVEs en una
cierta proporcion de gestaciones en las que se detectan
alteraciones en el feto.

¢ No se han detectado incrementos desusados de la fre-
cuencia al nacimiento que hayan podido ser correlacio-
nados con variaciones en los factores responsables de los
defectos congénitos en nuestro medio.

e lacapacidad que tiene el ECEMC de desglosar los datos
en diferentes periodos, y de agruparlos en diversas are-
as geografico-administrativas, ha mostrado ser de utili-
dad para poder correlacionar las variaciones en las fre-
cuencias con diversas circunstancias que componen la
realidad del problema de los defectos congénitos en nues-
tro pals. Asi, por ejemplo, el disponer de datos del peri-
odo previo y posterior a la aprobacién en Espafia de la ley
por la que se regulan las IVEs, ha permitido estimar cual
esta siendo su impacto sobre la frecuencia neonatal de
los defectos congénitos. Del mismo modo, al poder agru-
par los datos por Comunidades Auténomas, es posible
sentar las bases para tratar de evaluar, comparativamen-
te incluso, los diferentes planes de accién e intervencion
disefiados en cada una de ellas.

e ladisponibilidad de datos en el ECEMC sobre un amplio
grupo de alrededor de 312 variables por cada nifio, cons-
tituye un complemento que confiere una gran potencia
y versatilidad a este programa de vigilancia epidemiol6-
gica, ya que permite, llegado el caso, tratar de confirmar
o descartar la posible relacién de esas variables con las
eventuales variaciones de la frecuencia que se detectan
continuamente.

Para finalizar, Unicamente subrayar la importancia de dis-
poner de un sistema de probada eficacia, como el ECEMC
que, con sus 30 afos de experiencia, aborda, entre otros as-
pectos de la investigacién sobre los defectos congénitos, la
vigilancia epidemioldgica de sus frecuencias. De este mo-
do, se conocen los patrones (temporal, geografico y tém-
poro-espacial) que sigue la ocurrencia de los defectos con-
génitos en Espana, lo cual, ademas de ser fundamental para
la planificacién de los recursos asistenciales necesarios pa-
rala atencién a los casos, sirve como base para la formula-
cion de hipdtesis en relacion con posibles factores causa-
les y preventivos que puedan alterar los patrones normales.
Asf pues, siendo conscientes en el ECEMC de la importan-
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cia de esta faceta, dentro del enfoque multidisciplinario del
programa, se viene dedicando un considerable esfuerzo a
la misma para tratar de contribuir de esta forma a la inves-
tigacion y prevencién primaria de los defectos congénitos,
tan necesaria en nuestro pals.
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