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45 ANOS del ESTUDIO COLABORATIVO
ESPANOL de MALFORMACIONES
CONGENITAS

Los defectos congénitos son alteraciones del embrion o del feto que se
manifiestan durante el embarazo, en el nacimiento o en el curso de la
infancia. Los defectos congénitos son fisicos o funcionales. He aqui
algunos ejemplos: anencefalia, cardiopatias, espina bifida, polidactilia,
sindrome de Down, trastornos del espectro alcohdlico fetal...

Los defectos congénitos de origen genético no pueden ser prevenidos,
pero si pueden prevenirse -tanto en la fase de planificacion del embarazo
como durante el mismo- los que tienen su causa en factores ambientales
como, por ejemplo: 1) malos habitos higiénicos; 2) consumos de riesgo
(frutas y verduras sin lavar o mal lavadas; productos carnicos y pescados
poco cocinados; alcohol, tabaco y otros toéxicos); 3) actividades y
ambientes laborales inadecuados; 4) ciertos medicamentos. Ademas,
algunos defectos congénitos se evitan mediante medicamentos, como el
acido folico y los suplementos yodados.
http://www.fundacion1000.es/para-que-nazca-sano

Por supuesto, la prevencion de los defectos congénitos requiere su
conocimiento clinico y epidemiolégico. En los aifios 70 del pasado siglo, en
Espaiia, tal conocimiento adolecia de importantes limitaciones. Lo cual fue
afrontado por el programa Estudio Colaborativo Espafiol de
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Malformaciones Congénitas (ECEMC). El mismo vendria a ser muy
importante por dos factores principales: sus logros cientificos y sanitarios
y su ejemplaridad social. La reseifa de dicho programa que sigue esta
basada: para sus primeros 25 afios, en un testimonio escrito no publicado
de Maria Luisa Martinez-Frias, fundadora y directora del ECEMC; para el
tiempo siguiente, ademas de la citada, me facilité informaciéon Eva
Bermejo Sanchez, coordinadora cientifica del programa en la actualidad.

Maria Luisa Martinez-Frias, tras concluir su licenciatura en biologia, y con
ocasion de la preparacidon de su tesis doctoral, tuvo conocimiento, en
Buenos Aires, del Estudio Colaborativo Latino-Americano de
Malformaciones Congénitas (ECLAMC). Tras regresar a Espaia presentd su
tesis y, siendo profesora contratada de la Facultad de Medicina de la
Universidad Auténoma de Madrid, inicid, en 1975, la organizacion del
citado ECEMC. Lo hizo sin respaldo institucional y solo con la colaboracion
inicial de una colega.

En enero de 1976, Martinez-Frias envié mas de cien cartas a médicos de
hospitales del ambito nacional. Comenzé el programa con la colaboracién
de diez de los que contestaron. Los primeros datos enviados
correspondian a niflos nacidos en abril de 1976. Afio tras afo, el equipo y
la actividad fueron creciendo. Los médicos de hospitales -Grupo
Periférico- lo hicieron -y siguen haciéndolo- en régimen gratuito. Para el
analisis de la informacién y la elaboracion de resultados se constituyo el
Grupo Coordinador, con sede en Madrid.

En 1979, el ECEMC constituyé una entidad cientifica con personalidad
juridica y no lucrativa: la Asociacion Espafiola para el Registro y Estudio de
las Malformaciones Congénitas (ASEREMAC). En la misma se integraron -y
siguen integrandose- una parte importante de los colaboradores del
ECEMC. La asociacion viene cumpliendo una importante funcion de
soporte institucional y gestor del ECEMC.
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"Dalda

Entrega, por su titular a la profesora Martinez-Frias, del Premio Reina Sofia 1988
de Investigacion sobre Prevencidn de las Deficiencias.

El ECEMC viene prestando su asesoramiento y difundiendo los resultados
de su investigacion por medios propios y ajenos usuales. Pero, ademas, se
dotd de dos servicios de informacion telefonica que vendrian a ser muy
importantes.

En 1991 el ECEMC puso en marcha su Servicio de Informacion Telefdnica
sobre Teratégenos Espaiol (SITTE), dirigido a los profesionales sanitarios.
Posteriormente cred el Servicio de Informacién Telefénica (SITE), abierto a
la poblacidon general.

En sus primeros 25 afios de trabajo, el Grupo Periférico registré los datos
de mas de 30.000 casos, y de otros tantos controles.

En los 20 afios siguientes, el ECEMC ha mantenido su estructura y ha
continuado su labor. Veamos algunos datos indicativos de las mismas.

En diciembre de 2019, el programa contaba con la colaboracién de 163
hospitales; su registro de casos era superior a los 52.000, como también el
de controles; sus participes habian publicado 370 trabajos cientificos en
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revistas espafolas y 302 en extranjeras. En diciembre de 2020, mediante
el SITTE se habian atendido 24.517 consultas y 91.252 por el SITE.

El pasado 18 de junio, el ECEMC celebrd, en formato telematico, una
Jornada conmemorativa de sus 45 afios. Enhorabuena a sus participes y
muy en especial a su fundadora, la profesora Maria Luisa Martinez-Frias.

Demetrio Casado
(Director del SIPOSO)

pag 4 de4



