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Evolucion secular y por
comunidades autonomas de
la frecuencia de sindrome
de Down al nacimiento en
hijos de madres jovenes

Trends in the frequency

of Down syndrome in the
infants of young mothers

in the autonomous communities
of Spain

RESUMEN

Introducciéon: Hay una relacién universalmente
probada entre la edad materna y el riesgo para
tener hijos con sindrome de Down (SD), que es
mayor a medida que aquélla aumenta. El grupo de
madres con mas de 34 anos (entre un 9 y un 14%
del totaD) tiene globalmente 10 veces mas riesgo
que el grupo con menos de 35 anos. Por ello, las
madres con 35 anos o mds han sido la poblacién
diana para el diagnostico prenatal del SD. Como
consecuencia de ello, la frecuencia de recién
nacidos con SD en este grupo de madres va
disminuyendo con el tiempo. Sin embargo, el
desarrollo de nuevas técnicas de cribado ha
facilitado también la deteccién de grupos de riesgo
para SD en las madres con menos de 35 anos. El
objetivo de este trabajo era estudiar la evolucion
de la frecuencia de SD en los recién nacidos de
madres menores de 35 anos en Espana, durante
28 anos y por comunidades autonomas.

Material y métodos: Se han utilizado los datos
registrados por el Estudio Colaborativo Espanol de
Malformaciones Congénitas (ECEMC) entre 1976 y
2003, procedentes de todas las comunidades
auténomas. El ECEMC es un programa de
investigacion clinico-epidemiolégica sobre las
causas de los defectos congénitos, estructurado
como un sistema permanente de registro con un
diseno de tipo casos y controles y de base
hospitalaria. Para el anilisis de la tendencia
temporal se ha utilizado el test de tendencia lineal
(x? con un grado de libertad) y la %? con k-2
grados de libertad para detectar desviaciones de la
linealidad.

Resultados: La frecuencia global de SD en el
grupo de madres menores de 35 anos ha
disminuido de forma estadisticamente significativa
con el tiempo (p = 0,03), fundamentalmente los
ultimos anos. Dicho descenso es estadisticamente
significativo en Cataluna (p = 0,002) y Galicia (p =
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0,01). Sin embargo, no se alcanza la significacion
estadistica para los descensos observados en
Andalucia, Islas Baleares, Madrid y Pais Vasco. En
la Comunidad Foral de Navarra y en La Rioja no se
ha podido evaluar la tendencia mas reciente
porque estas comunidades interrumpieron
temporalmente su participacion en el estudio. En el
Principado de Asturias hemos detectado un
incremento secular significativo, y en el resto de
las comunidades no se aprecian tendencias
destacables. Ademas, el porcentaje de madres con
mas de 34 anos ha aumentado progresivamente
hasta alcanzar el 20,54% del total de madres en
2003, mientras que el nimero y el porcentaje de
ninos con SD que nacieron de madres con mis de
34 anos ha ido disminuyendo hasta ser inferior al
de ninos con SD hijos de madres con menos de

35 anos.

Discusion: La evolucion global con el transcurso
del tiempo de la frecuencia de SD en hijos de
madres con menos de 35 anos muestra ya un
descenso significativo, pero éste no es igual en
todas las comunidades auténomas. Este hecho
puede ser consecuencia de la aplicacion de planes
diversos, que se deberian homogeneizar, dirigidos
a la deteccion prenatal del SD en el grupo de
madres de menor riesgo.

PALABRAS CLAVE

Sindrome de Down. Prevalencia. Edad materna.
Comunidades auténomas. ECEMC. REpIER.

ABSTRACT

Introduction: There is a universally proven
relationship between maternal age and the risk of
having an infant with Down syndrome (DS); the
risk is greater as maternal age increases. The
overall risk is increased almost 10-fold in mothers
aged more than 34 years (traditionally accounting
for 9-14% of all mothers) than in those aged less
than 35 years. For this reason, mothers aged

35 years or older have constituted the target
population for prenatal diagnosis of DS and,
consequently, the frequency of newborn infants
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with DS in this age group has clearly decreased
over time. However, the development of new
prenatal screening techniques has allowed groups
with a higher risk to be detected among young
mothers. The aim of this study was to analyze
trends in the frequency of DS in the infants of
mothers aged less than 35 years old in Spain over
the last 28 years by autonomous communities in
Spain.

Material and methods: Data from the Spanish
Collaborative Study of Congenital Malformations
(Estudio Colaborativo Espanol de Malformaciones
Congénitas [ECEMC) corresponding to the period
1976-2003, and obtained from all the autonomous
communities in Spain, were used. The ECEMC is a
clinical-epidemiological research program on the
causes of congenital defects, structured as a
permanent registration system with a case-control
design. The program is hospital-based. For the
analysis of time trends, the lineal trend test (y?
with 1 degree of freedom) was used. To detect
deviations from linearity, a %2 test with k-2 degrees
of freedom was used.

Results: The overall frequency of DS in mothers
younger than 35 years significantly decreased over
time (p = 0.03), mainly in the last few years. This
decrease was statistically significant in the
autonomous communities of Catalonia (p = 0.002)
and Galicia (p = 0.01), but was nonsignificant in
Andalusia, Balearic Island, Madrid and the Basque
Country. In Navarre and La Rioja, the most recent
tendency could not be evaluated because these
regions temporarily interrupted their participation in
the study. A statistically significant increase was
found in the Principality of Asturias. No notable
tendencies were found in the remaining regions.
The percentage of mothers older than 34 years
progressively increased, accounting for 20.54% of
all mothers in 2003, while the number and
percentage of infants with DS born to mothers
older than 34 decreased and was lower those of
infants with DS born to mothers younger than

35 years.

Discussion: Although the time trend of the
frequency of DS in the infants of mothers aged less
than 35 years showed a significant overall
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decrease, differences were found in the distinct
autonomous communities. This finding could be a
result of the application of different programs for
the prenatal detection of DS in lower-risk maternal
age groups. Therefore, homogenizing these
programs would seem advisable.

KEY WORDS

Down syndrome. Prevalence. Maternal age.
Autonomous Communities of Spain. ECEMC.
REpIER.

INTRODUCCION

La fuerte relacion entre la edad materna y el in-
cremento del riesgo para hijos con sindrome de
Down (SD), establecida mediante estudios epide-
miolégicos, condiciona que el grupo de madres con
mas de 34 anos (entre un 9 y un 14% del total) ten-
ga globalmente 10 veces mds riesgo que el grupo
con menos de 35 anos (un 86-91% del total). El co-
nocimiento de esa relacion dio lugar a que las ma-
dres con 35 afnos o mas constituyera la poblacion
diana para las acciones sanitarias encaminadas al
diagnostico prenatal (mediante técnicas invasivas)
del SD o trisomia 21, porque siendo un grupo de al-
to riesgo no era muy grande poblacionalmente. Es
decir, habia un buen equilibrio coste-efectividad. Co-
mo consecuencia de esas acciones, la frecuencia del
SD en hijos del grupo de madres con edades supe-
riores a 34 anos ha ido disminuyendo drasticamente
con el tiempo en la mayoria de los paises, incluido
el nuestro!?,

Por otra parte, la frecuencia de ninos con SD hi-
jos de madres menores de 35 anos se iba mante-
niendo sin cambios temporoespaciales, porque en
esta poblacién no se podia ejercer un diagnéstico
prenatal de certeza. Sin embargo, el establecimiento
de test bioquimicos cada vez mds precisos, junto
con el gran avance que ha tenido la ecografia pre-
natal, han dado lugar a un eficaz sistema de cribado
para la identificacion de mujeres jovenes que tienen
un alto riesgo de que el feto presente SD. A estas
madres se les ofrece el diagnéstico prenatal de cer-
teza (mediante amniocentesis o biopsia de vellosi-
dades coriales). La incorporacion de estas técnicas

dentro de las prestaciones de nuestro Sistema Na-
cional de Salud, junto con la posibilidad legal de in-
terrumpir el embarazo, son razones para suponer
que ya debe estar variando la frecuencia al naci-
miento de nifios con SD, también en el grupo de
madres con menos de 35 anos.

En este trabajo analizamos cémo ha evoluciona-
do la frecuencia de recién nacidos con SD hijos de
madres de menos de 35 anos en Espana, durante los
dltimos 28 anos y por comunidades autonomas.

MATERIAL Y METODOS

Hemos utilizado los datos del Estudio Colaborati-
vo Espanol de Malformaciones Congénitas (ECEMC).
Este es un programa de investigacion clinico-epide-
miolégica sobre las causas de los defectos congéni-
tos, que esta estructurado como un estudio con di-
seno de tipo de casos y controles y de base
hospitalaria. El ECEMC constituye desde sus inicios,
en abril de 1976, una red temdtica de investigacion
multidisciplinaria y translacional sobre los defectos y
las malformaciones congénitas, cuya organizacion se
basa en 2 grupos, el periférico y el coordinador. El
grupo periférico estad constituido por pediatras, neo-
natélogos y ginecologos de 85 hospitales, distribui-
dos por todas las comunidades auténomas. Este gru-
po es el encargado de identificar a los recién
nacidos con defectos (los casos) y seleccionar como
control de cada caso el siguiente recién nacido en el
mismo hospital, que sea del mismo sexo que el ca-
so y no presente defectos congénitos. Tanto para los
casos como para los controles se recogen alrededor
de 311 datos, utilizando unos protocolos que son
comunes para todos y siguiendo una estricta meto-
dologia, que incluye también la recogida del total de
nacimientos mensuales en cada hospital distribuidos
por sexo. El total de nacimientos constituye el de-
nominador para el cilculo de las frecuencias. El gru-
po coordinador estd localizado en Madrid, y lo inte-
gra un equipo multidisciplinario de expertos en
dismorfologia, genética clinica y citogenética, epide-
miologia y teratologia clinica, que cuenta con el so-
porte logistico de informaticos y bioestadisticos. El
personal de este grupo verifica, codifica y procesa la
informacion, la analiza desde un punto de vista epi-
demiolégico, estudia los casos desde un enfoque
tanto clinico como citogenético y teratologico; junto
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con el grupo periférico, realiza el diagnéstico de los nacimientos que se controlaban. Posteriormente,
nifos malformados?®?. comparamos los resultados con los que disponiamos
Para el calculo de los denominadores correspon- para esas variables en los controles, y no mostraron
dientes a los nacimientos de madres con menos de diferencias significativas. Por ello, podemos utilizar
35 anos, se utiliz6 la distribucion de los controles de la muestra de las madres de los controles para hacer
cada ano y comunidad auténoma, para hacer una la extrapolacién de las edades, y obtener la fre-
extrapolacién a los nacimientos totales controlados cuencia de SD en hijos de madres con menos de 35
en cada comunidad y ano. Esto es posible porque, anos, sobre el total de nacimientos de madres de esa
en su momento, hicimos una validacion de los da- edad en cada periodo de tiempo y comunidad.
tos de la muestra de controles, para determinar si En la tabla 1 se indica el tamano de la muestra
era representativa de la poblacion general. Para ello, de madres jévenes (con menos de 35 anos) y el nu-
durante un cierto tiempo, se recogieron algunos da- mero de ellas que tuvieron un nifio con SD, distri-
tos (edad materna, peso del recién nacido, edad ges- buidas por las comunidades auténomas de las que
tacional), para el total de los nacimientos de los hos- proceden y a lo largo del tiempo. Para el andlisis
pitales del ECEMC. Es decir, para el total de temporal se han establecido periodos quinquenales
Tabla 1 Distribucion por periodos y comunidades autonomas del nimero de nifios con sindrome de Down, hijos
de madres con menos de 35 aiios, y total de nacimientos de madres en este grupo de edad
1976-1980  1981-1985  1986-1990 1991-1995 1996-2000 2001 2002 2003 Total
Comunidades
autonomas n TRN n TIRN n TIRN n TIRN n TIRN n TIRN n TRN n  1TRN n TRN
Andalucia 12 14.173 37 51.694 39 37.881 44 44396 42 45748 7 7462 6 6395 2 7599 189 215348
Aragén - - - - 1 1730 6 6697 5 6155 1 1263 0 1346 1 1267 14 18458
Principado
de Asturias - - 2 4.833 1 6850 10 9.803 6 7.725 1 1.254 1 1046 3 969 24 32.480
Baleares? - - 1 1.876 1 2750 6 2376 4 1.863 1 770 1 1542 0 1519 14 12.696
Canarias® 6 5.053 1 2364 4 6397 13 22603 4 10.123 1 2555 2 2237 3 1.669 34 53.601
Cantabria - - - - 2 1569 14 13954 7 12374 2 2795 3 2793 2 2035 30 30.120
Castilla-
La Mancha 28 37.852 24 39.514 49 44.809 51 55.694 28 44.123 8 10.118 2 8225 6 8235 196 248.630
Castilla y Ledn 9 19911 32 37.415 26 38936 29 30.744 27 206.062 2 4877 4 5382 7 5497 136 168.824
Cataluna 17 24.140 24 24.692 33 35313 30 33.524 15 40.892 1 8247 5 8228 1 7.465 126 182501
Comunidad
Valenciana 1 3.602 6 16546 7 10.808 18 16460 20 31.339 3 9.036 5 10.616 1 7.473 61  105.880
Extremadura 2 5363 7 9280 2 80634 13 18695 9 25881 4 4109 1 4763 3 4.374 41 81.099
Galicia 18 21.082 24 33.598 22 19.467 16 26.891 3 19.311 2 4093 2 4377 2 4.766 89 133.585
La Rioja 2 4.325 7 8928 1 3757 4 8319 6 7666 0 1650 2 2177 O 454 22 37.276
Comunidad
de Madrid 4 3196 20 22788 20 17.244 25 25.030 55 49.930 9 10.213 10 12531 6 10.748 149 151.680
Region
de Murcia 3 5.650 7 7915 7 10357 39 46524 47 56.082 7 10775 7 10.274 8 10.812 125 158.389
Comunidad Foral
de Navarra 13 12258 11 10.077 18 11338 10 4.064 3  4.064 - - - - 0 2493 55 43.157
Pais Vasco 16 22.001 28 39.33¢ 14 15739 14 20.264 19 23908 6 4.972 1 5981 1 3.035 99  135.234
Total 131 179.206 231 310.854 247 273.639 342 384.901 300 413.246 55 84.189 52 87.913 46 81.010 1.404 1.814.958

TRN: total de recién nacidos de madres menores de 35 anos.
aLos datos de los primeros anos corresponden sélo a Mahodn, y en los dltimos anos incluyen también los de Manacor.

PLos datos corresponden basicamente a la Isla de Tenerife, que colabora desde los comienzos del Programa, ya que Las Palmas y Lanzarote
s6lo colaboraron durante cortos periodos.
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desde el afio 1976 hasta 2000, y luego por anos has-
ta 2003, ya que la disminucién de las frecuencias, si
se detecta, debe ser esencialmente la producida en
los dltimos tiempos. Es importante recordar que du-
rante los 2 primeros quinquenios estudiados, en Es-
pana no habia posibilidad legal de realizar una inte-
rrupcion voluntaria del embarazo (IVE).

Para los analisis estadisticos, se ha utilizado la
prueba de tendencia lineal (%* con un grado de li-
bertad) para el andlisis de las tendencias temporales.
La hipétesis nula de esta prueba establece que no
hay diferencias de incremento o descenso entre los
valores observados a lo largo del tiempo. También
se ha evaluado si hay una desviacion de la lineali-
dad mediante la prueba de la %? con K-2 grados de
libertad, donde K indica el nimero de periodos es-
tudiados. La hipétesis nula de esta prueba establece
que no hay diferencias entre los distintos valores de
cada periodo. El resultado de esta prueba indica, in-
dependientemente de que los valores de la tenden-
cia tengan o no significacion estadistica, si se pro-
ducen desviaciones de la linealidad. Cuando las
diferencias entre los valores de los distintos periodos
son significativas, esa desviacion del ajuste a la
linealidad puede producirse porque hay diferencias
reales entre los distintos periodos, o bien porque el
total de nacimientos controlados en ciertos momen-
tos es menor. Dado que en este trabajo tratamos de
analizar las tendencias seculares como consecuencia
del impacto del diagndstico prenatal, no vamos a
analizar si hay diferencias entre los afios cuando no
se observen tendencias.

Con objeto de poder visualizar facilmente las di-
ferencias entre las comunidades auténomas, se ha
utilizado la misma escala en todas las graficas. En
cada una de las grificas se incluyen los valores del
andlisis de regresién lineal (y?)), el valor de la
prueba de hipétesis (p), y el sentido y el valor pro-
medio de la pendiente de la recta a la que se ajus-
ta la distribuciéon (representado por b). El valor ab-
soluto de b informa sobre la verticalidad de la
tendencia: la recta es mas vertical cuanto mayor es
el valor absoluto de b. Ademas, si este valor es ne-
gativo, indica que la tendencia es decreciente con
el tiempo, y si es positivo que se estd produciendo
un incremento secular. Cuando la tendencia de
descenso o de incremento muestre una desviacion
de su ajuste lineal, se incluird el resultado de su
analisis (y%.2).
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Figura 1. Distribucion secular de la frecuencia de sindrome de
Down al nacimiento en bijos de madres con menos de 35 aros
en el total de la base de datos del ECEMC.

RESULTADOS

En la figura 1 se muestra la distribuciéon secular
por quinquenios de la frecuencia al nacimiento de
SD en hijos de madres con menos de 35 afios en el
total del ECEMC. La distribucion global muestra una
tendencia de descenso estadisticamente significativa
(%41 = 4,79; p = 0,03), aunque hay una desviacion
significativa de la linealidad (x% = 19,48; p = 0,003).
Es decir, el descenso no es continuo y constante
desde el principio, aunque globalmente si es signifi-
cativo. La desviacion observada de la linealidad se
produce en funcién de las oscilaciones de los pri-
meros 5 quinquenios, cuyas variaciones son estadis-
ticamente significativas (x%4 = 12,52; p = 0,01), mien-
tras que el descenso progresivo se observa a partir
del quinquenio 1996-2000; es decir, en los 3 dltimos
anos. De hecho, si los 5 primeros quinquenios los
agrupamos en un solo punto, el descenso de los
3 ultimos anos es lineal y significativo (p = 0,001).

En la figura 2 A-C se muestra la misma distribu-
cion secular por quinquenios en cada una de las co-
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Figura 2. A) Andlisis secular de la frecuencia de sindrome de Down al nacimiento en hijos de madres con menos de 35 anos,
por comunidades autonomas.
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Figura 2. B) Andlisis secular de la frecuencia de sindrome de Down al nacimiento en hijos de madres con menos de 35 anos,
por comunidades auténomas.
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Figura 2. C) Andlisis secular de la frecuencia de sindrome de Down al nacimiento en bijos de madres con menos de 35 anos,
por comunidades autonomas.
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munidades auténomas. Como se puede apreciar por
los valores de la prueba de inferencia (p), las Gnicas
comunidades en que ya se aprecia una tendencia de
descenso significativo (fig. 2B) son Cataluna (p =
0,002, cuyo valor de b es de —1,07 por 10.000 naci-
mientos de madres jovenes) y Galicia (p = 0,01, b =
—0,99). En el Principado de Asturias (fig. 2A) la ten-
dencia es también estadisticamente significativa (p =
0,01), pero se observa un incremento a lo largo del
tiempo, con un valor de b = +274. En el resto de
las comunidades no hay tendencias significativas.
Por otra parte, en la Comunidad Valenciana (fig. 2B)
se observa un incremento de la frecuencia hasta el
quinquenio 1991-1995, seguido de un descenso li-
neal. Es mas, las variaciones observadas entre el res-
to de anos no difieren significativamente entre ellas,
mientras que el valor conjunto de todos los periodos
difiere de forma estadisticamente significativa del va-
lor del quinquenio 1991-1995 (p = 0,003). Sin em-
bargo, la gran reduccion de la frecuencia de ninos
recién nacidos con SD, que se observa en esta co-
munidad en los ultimos anos, podria estar reflejando
ya el inicio del impacto del diagndstico prenatal se-
guido de la IVE.

Ademis de los descensos globales significativos
que hemos comentado, en varias comunidades (An-
dalucia, Islas Baleares, Madrid, Pais Vasco) se apre-
cia un descenso de la frecuencia en los ultimos
anos, sin que hayamos podido evaluar la tendencia
mas reciente en la Comunidad Foral de Navarra (fig.
20), y en la de La Rioja (fig. 2C), por haber inte-
rrumpido su colaboracion, temporalmente durante
algunos periodos. No obstante, en el ano 2003 no
hemos registrado casos de SD en hijos de madres jo-
venes en estas 2 comunidades, por lo que es pro-
bable que también se hayan incorporado a la ten-
dencia general de descenso. Por otro lado, los
valores de la frecuencia observados en los 5 prime-
ros quinquenios en la Comunidad de Madrid (fig.
2C) no varian entre si pero, si los comparamos co-
mo un solo valor con los de los 3 ultimos anos,
muestran una tendencia lineal de descenso que se
aproxima al limite de la significacién estadistica
(%1 = 3,00; p = 0,08; b = —1,52).

Con objeto de confirmar la hipétesis de que las
tendencias de disminucion podrian ser reales y de-
bidas esencialmente a la detecciéon prenatal del SD
en las madres jovenes, analizamos los datos del
ECEMC correspondientes a un hospital de Girona
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Figura 3. Distribucion secular de la frecuencia de sindrome de
Down, incluidas o no las IVE por trisomia 21, en madres con
menos de 35 anos, en el Hospital Dr. Trueta de Girona. IVE:
interrupcion voluntaria del embarazo.

(Dr. Trueta), que no solo recoge los 311 datos de los
protocolos del ECEMC para los recién nacidos mal-
formados y sus controles, sino para todas las inte-
rrupciones voluntarias del embarazo del hospital
realizadas por defectos fetales, incluidas las técnicas
de diagnéstico y el resultado del cariotipo fetal. En
la figura 3 se muestran 2 grificas de distribucion de
las frecuencias de SD en hijos de madres con menos
de 35 anos en dicho hospital: una para los recién
nacidos con SD, y otra en la que a los recién naci-
dos con SD se les han sumado los abortos realiza-
dos porque el feto tenia trisomia 21. Al anadir los
abortos por trisomia 21 a los recién nacidos, la gra-
fica se eleva a los valores del periodo basal del
ECEMC (entre 5 y 10 por 10.000), e incluso los su-
peran.

Con objeto de analizar si se estin produciendo
las previsibles implicaciones poblacionales derivadas
del impacto del diagnostico prenatal sobre la fre-
cuencia al nacimiento de SD en hijos de madres
«anosas, y también en las jévenes, hemos estudiado
los siguientes aspectos. En la tabla 2 se muestra la
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Tabla 2 Distribucion de los controles por intervalos de edad materna

Controles con Edad materna < 35 anos Edad materna 2 35 anos

edad materna
Arios especificada n % n % ICIICS
1976-1980 3.581 3.152 88,02 429 11,98 10,87-13,17
1981-1985 7.402 6.656 89,92 746 10,08 9,37-10,83
1986-1990 5.916 5.349 90,42 567 9,58 8,81-10,41
1991-1995 6.573 5.840 88,85 733 11,15 10,36-11,99
1996-2000 5.922 4.972 83,96 950 16,04 15,04-17,10
2001 1.080 883 81,76 197 18,24 15,78-20,98
2002 1.120 899 80,27 221 19,73 17,22-22,51
2003 1.032 820 79,46 212 20,54 17,87-23,50
Total 32.626 28.571 87,57 4.055 12,43 12,05-12,82

ICL: intervalo de confianza inferior; ICS: intervalo de confianza superior.

Tabla 3 Distribucion de nacimientos por intervalos de edad materna y por comunidades auténomas
(periodo 1994-2003)

Edad materna < 35 anos Edad materna > 35 arnios
Comunidades autonomas Edad materna especificada n % n %
Andalucia 104.298 87.805 84,19 16.493 15,81
Aragon 15.467 12.792 82,71 2.675 17,29
Principado de Asturias 17.596 14.422 81,96 3.174 18,04
Islas Baleares 7.420 6.577 88,64 843 11,36
Canarias 25.821 22.138 85,74 3.683 14,26
Cantabria 31.026 25.447 82,02 5.579 17,98
Castilla-La Mancha 108.355 91.988 84,90 16.367 15,10
Castilla y Le6n 67.045 53.919 80,42 13.126 19,58
Cataluna 93.425 79.411 85,00 14.014 15,00
Comunidad Valenciana 75.436 64.921 86,06 10.515 13,94
Extremadura 56.014 46.761 83,48 9.253 16,52
Galicia 49.569 42.413 85,56 7.156 14,44
La Rioja 17.319 15.059 86,95 2.260 13,05
Comunidad de Madrid 115.600 95.258 82,40 20.342 17,60
Region de Murcia 126.284 107.945 85,48 18.339 14,52
Comunidad Foral de Navarra 15.094 11.833 78,40 3.261 21,60
Pais Vasco 57.007 45.873 80,47 11.134 19,53
Total 982.776 824.562 83,90 158.214 16,10
distribucion en 2 grupos de edades y por periodos 2000, se produce un incremento lineal que, en el
de las madres de todos los nifos controles (recién ano 2003, alcanza el 20,54% de la poblacién. Reali-
nacidos sin defectos congénitos) de la base de datos zamos este andlisis para los Gltimos 10 afos por co-
del ECEMC, con el dato sobre la edad materna es- munidades aunque, para no dispersar los datos, se
pecificado. En esta tabla se observa que durante los utilizé el total de los nacimientos sin separar en pe-
4 primeros quinquenios, la poblacion de mujeres riodos (tabla 3); los resultados globales indican que
con 35 anos o mds que tuvieron hijos sanos se en- so6lo en 3 comunidades la frecuencia de nacimientos
cuentra entre los valores promedios tradicionales del en mujeres con 35 anos o mis sigue siendo inferior
9y el 14%. Sin embargo, desde el quinquenio 1996- al 14%.
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Tabla 4 Distribucion de los nifios con sindrome de Down por intervalos de edad materna y afios
Edad materna especificada Edad materna < 35 arnos Edad materna =2 35 anos

Anos n % ICI-ICS n %
1976-1980 312 131 41,99 35,10-49,83 181 58,01
1981-1985 502 231 46,02 40,27-52,35 271 53,98
1986-1990 423 247 58,39 51,34-60,15 176 41,61
1991-1995 539 342 63,45 56,90-70,55 197 36,55
1996-2000 505 300 59,41 52,87-66,53 205 40,59
2001 83 55 66,27 49,91-86,60 28 33,73
2002 91 52 57,14 42,67-74,98 39 42,86
2003 78 46 58,97 43,16-78,71 32 41,03
Total 2.533 1.404 55,43 52,57-58,41 1.129 44,57

ICL: intervalo de confianza inferior; ICS: intervalo de confianza superior.

En la tabla 4 se muestra la distribucién secular de
los ninos con SD en funcion de la edad de sus ma-
dres sobre el total de los datos del ECEMC. Durante
los 2 primeros quinquenios, en los que no habia po-
sibilidad legal de realizar una IVE, la proporcion de
nifos con SD que nacian del grupo de madres con
35 anos o mas era numéricamente superior a los que
nacfan de madres con menos de 35 anos. Dicho de
otra forma, una poblacion de madres que suponia
solo el 9-14% del total de madres daba lugar a mas
del 50% de los nifios con SD. Sin embargo, desde
que se pudieron realizar IVE por defectos fetales (a
partir del ano 1985), el nimero (y porcentaje) de ni-
fios con SD que nacieron de madres mayores de
34 anos empezo a ser menor que los que nacieron
de madres con menos de 35 afios. Analizando estos
mismos datos por comunidades y 2 periodos de
tiempo (tabla 5), los resultados muestran que en
10 comunidades la proporcién de ninos con SD es
ya mayor en las madres jovenes.

DISCUSION

Es un hecho ampliamente documentado y acep-
tado que el riesgo de SD en los ninos es 10 veces
superior en el grupo de madres con 35 afios 0 mas
que en el de edades menores de 35 afios. Esto im-
plica que en el grupo de madres con estas edades
(que tradicionalmente ha representado un porcenta-
je muy bajo del total), se observa mis del 50% de
los ninos con SD. Este hecho es aplicable también

en nuestra poblacion’>¢, y se ha constatado en los

resultados de este trabajo, ya que se ha podido ob-
servar que antes de que existiera la posibilidad legal
de realizar una IVE de los fetos afectados, la pobla-
cion de madres mas anosas, que representaba me-
nos del 14% de la poblacion total de madres (tabla
2), daba lugar a mis del 50% de los casos de ninos
con SD (tabla 4).

Sin embargo, con los afos también se han pro-
ducido en nuestro pais cambios sociales y avances
técnicos, que han dado lugar a un progresivo incre-
mento del acceso de la poblacién a las técnicas de
diagnostico prenatal. Otro de los cambios sociales
importantes ha sido la aceptacion cada vez mis ge-
neralizada de la IVE, sobre todo por problemas fe-
tales”8. Ademads, se debe considerar también el in-
cremento de la edad a que las mujeres tienen su
primer hijo, que en los anos 2001-2002 ha alcanza-
do una media poblacional de 31 afos, tras un in-
cremento progresivo en todas las comunidades, co-
mo demostramos en un reciente trabajo’. La
consecuencia de ese incremento es que ha aumen-
tado la demanda social del diagndstico prenatal no
s6lo en las edades de riesgo, sino también en las
mujeres en edades cercanas a las de riesgo. Todo es-
to indica que, desde el momento en que se pudo
realizar la IVE, la proporciéon de nifnos recién naci-
dos con SD se invierte, de modo que mas del 50%
de los nifios con SD son ya hijos de madres con me-
nos de 35 anos, a las que tradicionalmente no se di-
rigian las técnicas de diagnostico prenatal de este
sindrome. Aunque este porcentaje puede oscilar se-
gin el nimero de mujeres con edades cercanas a
los 35 anos que demanden un diagnostico prenatal
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Tabla 5 Distribuciéon por comunidades auténomas de los nifios con sindrome de Down en 2 intervalos de edad
materna y 2 periodos
1976-2000 2001-2003
<35 235
Comunidades autonomas Total n % n % n % n %
Andalucia 343 174 55,59 139 44,41 15 50 15 50
Aragon 24 12 60,00 8 40 2 50 2 50
Principado de Asturias 45 19 48,72 20 51,28 5 83,33 1 16,67
Islas Baleares 19 12 75 4 25 2 66,67 1 33,33
Canarias 56 28 62,22 17 37,78 6 54,55 5 45,45
Cantabria 45 23 65,71 12 34,29 7 70 3 30
Castilla-La Mancha 384 180 50,56 176 49,44 16 57,14 12 42,86
Castilla y Ledn 256 123 51,90 114 48,10 13 68,42 6 31,58
Catalufna 210 119 61,66 74 38,34 7 41,18 10 58,82
Comunidad Valenciana 100 52 59,09 36 40,91 9 75 3 25,00
Extremadura 106 33 35,87 59 64,13 8 57,14 6 42,86
Galicia 153 83 57,64 61 42,36 6 66,67 3 33,33
La Rioja 39 20 57,14 15 42,86 2 50 2 50
Comunidad de Madrid 239 124 61,39 78 38,01 25 67,57 12 32,43
Region de Murcia 234 103 52,55 93 47,45 22 57,89 16 42,11
Comunidad Foral de Navarra 94 55 59,14 38 40,86 0 0 1 100
Pais Vasco 186 91 51,41 86 48,59 8 88,89 1 11,11
Total 2.533 1.251 54,84 1.030 45,16 153 60,71 99 39,29

invasivo. Al mismo tiempo, se va produciendo un
incremento de la poblacion de mujeres que tienen
hijos a la edad de 35 anos o mas, sin SD, precisa-
mente por el diagnostico prenatal y la subsiguiente
IVE de muchos de los fetos afectados.

Sin embargo, los avances tecnoldgicos obtenidos
en el cribado bioquimico y las técnicas ecograficas,
asi como el establecimiento de la pauta de realizar
una ecografia de alta resolucion (entre las 18 y las
20 semanas de gestacion), dirigida a la deteccion de
malformaciones fetales, junto con la mayor expe-
riencia en estas técnicas, han dado lugar a 2 tipos de
posibilidades para el diagnostico de SD en madres
jovenes. En primer lugar, el desarrollo de indicado-
res ecograficos de alta sensibilidad para identificar
a los fetos con riesgo de SD en mujeres embaraza-
das jovenes, a las que se les ofrece la posibilidad de
realizar un diagnostico de certeza mediante técnicas
invasivas. En segundo lugar, el perfeccionamiento
de ciertos tipos de pruebas bioquimicas para poder
efectuar un cribado lo mas precoz posible en la po-
blacion de embarazadas jovenes, incluso durante el
primer trimestre. De hecho, en el hospital Dr. True-
ta, de Girona, se realiza no s6lo un buen cribado
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ecografico sino un programa de deteccion bioquimi-
ca en el primer trimestre, y se ha podido constatar
en este trabajo que la frecuencia de SD en madres
jovenes, al incluir el nimero de abortos por trisomia
21, aumenta hasta valores que son, incluso, superio-
res a los que se habrian esperado si no se hubieran
realizado las IVE. La razén para esa mayor frecuen-
cia es que algunos de los fetos detectados prenatal-
mente (en especial cuanto mas precoz es esa detec-
cion) habrian sido abortos espontineos si no se
hubiera hecho un diagnéstico prenatal y su gesta-
cién no se hubiera interrumpido, como ya comenta-
mos en un trabajo previol’.

Estos aspectos nos explican los hallazgos epide-
miolégicos de la lenta, pero constante, disminucion
secular de la frecuencia al nacimiento de SD en hi-
jos de madres con menos de 35 anos (fig. 1). Tam-
bién nos ofrecen una informaciéon que permite ex-
plicar algunas de las diferencias encontradas entre
las comunidades, ya que en funcién del momento
del embarazo en el que se realiza el cribado, y el ti-
po de técnicas que se utilicen para la deteccion de
la trisomia 21, se van a identificar prenatalmente
mais o menos fetos afectados, lo que influird en las
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frecuencias al nacimiento que se observan en las
distintas comunidades con el tiempo. De hecho, se
ha podido constatar que en algunas de las comuni-
dades se observa una tendencia decreciente en los
ultimos anos, incluso con valores que alcanzan la
significacion estadistica. Sin embargo, en otras no
solo no se advierte un descenso en la frecuencia de
ninos con SD en madres con menos de 35 anos, si-
no que se aprecia un incremento que, en alguna de
ellas, es muy significativo. Este puede interpretarse
como una consecuencia del incremento de la edad
a la que las mujeres tienen su primer hijo, que se va
produciendo en los estratos proximos a los 35 afos.
El resultado es un incremento de madres con eda-
des cercanas a los 34 anos, y el consiguiente au-
mento del nimero de ninos con SD.

Todo ello muestra, una vez mas, que determina-
das acciones sanitarias derivadas de los nuevos co-
nocimientos y de las nuevas tecnologias, como el
diagnostico prenatal de SD en madres jovenes, no
llegan al mismo tiempo a todas las poblaciones. Por
tanto, las consecuencias de esas acciones no tienen
la misma cobertura ni el mismo impacto en todas las
comunidades auténomas. En general, las comunida-
des con mayor nivel econémico y social también tie-
nen un mayor nivel sociosanitario y, por ello, suelen
ser las primeras en las que se miden los efectos de
las actividades sanitarias, a través de campanas de
informacion, mediante ofertas de servicios sanitarios
o por planes de acciones concretos.

Creemos, pues, que este tipo de estudios tiene in-
terés no solo para los profesionales sanitarios sino,
especialmente, para que las distintas autoridades sa-
nitarias conozcan la situacion en sus respectivas po-
blaciones y la relativa al resto de circunscripciones
autondmicas. No obstante, queremos también reali-
zar una llamada de atencién sobre la necesidad de
potenciar la investigacion de las causas ultimas que
dan lugar a estas enfermedades. No podemos con-
formarnos ni considerar que ofreciendo la posibili-
dad del diagnéstico prenatal y la IVE se soluciona el
problema. Porque, aunque no cabe duda de que
realizar un diagnostico prenatal de certeza posibilita
a las parejas decidir sobre el curso de su embarazo,
no es menos cierto que esa accion no evita el sufri-
miento de los padres, ni tampoco el alto coste eco-
némico, sanitario y familiar, tanto si se decide una
IVE como si se continia con el embarazo. Por tan-
to, es necesario seguir investigando las causas para

ejercer la prevencion primaria, que es la Unica total-
mente rentable, ya sea desde el punto de vista pu-
ramente econdémico o porque evita el sufrimiento.
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