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1. Resumen ejecutivo

El consumo de alcohol durante el embarazo se asocia con diversos resulta-
dos adversos para la salud del feto y el recién nacido. El alcohol es el agente
teratbgeno mas importante y una de las principales causas de retraso en el
neurodesarrollo en nuestro entorno. Puede producir resultados obstétricos
perjudiciales y principalmente puede dar lugar al Trastorno del Espectro
Alcoholico Fetal (TEAF) (en inglés, FASD: Fetal Alcohol Spectrum Disor-
der), que es un término utilizado para agrupar un gran rango de anomalias
fisicas, del crecimiento, conductuales y cognitivas permanentes e irreversi-
bles que un individuo puede presentar cuando ha estado expuesto al alcohol
durante su desarrollo prenatal (consumo durante el embarazo) y que se ha-
brian prevenido completamente si la madre no hubiera consumido alcohol
durante la gestacion.

La unica causa del TEAF es el consumo de alcohol durante el embara-
zo, en cualquier momento, incluso desde antes de la concepcion. Por lo tanto,
no existe ninguna cantidad de alcohol que se pueda consumir de forma se-
gura durante el embarazo. La tinica recomendacion con evidencia es no con-
sumir alcohol desde el momento que la mujer decide quedarse embarazada.
Por lo tanto, la evidencia permite concluir que el TEAF es 100% prevenible.

En primer lugar, es fundamental conocer la prevalencia del consumo
de alcohol durante el embarazo. Los datos procedentes de cuestionarios y de
estudios con biomarcadores en matrices alternativas como meconio fetal o
pelo materno confirman que esta prevalencia podria situarse en un 40-60%
entre las mujeres de nuestro entorno. Por ello, es preciso desarrollar estra-
tegias de deteccion de consumo de alcohol en el embarazo, en el marco de
programas preventivos, asi como, estrategias de determinacién de la preva-
lencia del consumo de alcohol durante el embarazo.

En segundo lugar, la prevalencia del TEAF en la poblacién de nuestro
entorno no ha sido establecida de forma fiable. Aunque siempre se han pu-
blicado datos procedentes de registros clinicos, estudios de prevalencia basa-
dos en evaluaciones clinicas completas en paises similares al nuestro revelan
prevalencias que pueden ser hasta del 4-7%. Por otro lado, se sabe que esta
prevalencia es especialmente importante entre los/as nifios/as adoptados/as
en paises de Europa del Este, pudiendo llegar al 50%. Por ello, deberia in-
corporarse el cribado del TEAF en el programa de seguimiento del nifio/a
sano/a (con antecedente o riesgo de consumo de alcohol durante la gesta-
cién) y de atencidn a los/las nifios/as adoptados y pertenecientes a otros gru-
pos de riesgo. Ademas, es preciso poner en marcha estudios para establecer
la prevalencia del TEAF en la poblacion general.
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En tercer lugar, el diagnéstico del TEAF se basa en una serie de cri-
terios clinicos que incluyen la combinacién de diferentes datos clinicos. El
diagnéstico del TEAF requiere la combinacién de una sospecha diagndsti-
ca, una cierta pericia en la evaluacién y la colaboracién entre profesionales
de la clinica y psicologia. Este diagnéstico ha sido cldsicamente muy poco
frecuente en nuestro entorno. Hay que tener en cuenta que el diagndstico
precoz del TEAF puede mejorar el pronéstico funcional y vital de estos/as
nifios/as y la efectividad de la atencién temprana. Es necesario desarrollar
estrategias de formacién y de cribado del TEAF para los y las profesionales
de la salud que atienden a estos/as nifios/as. Las indicaciones para la evalua-
cién clinica del TEAF son: exposicion prenatal al alcohol cierta o probable,
adopcion en paises con elevada prevalencia de consumo de alcohol durante
el embarazo (principalmente paises de Europa del Este) y cuadro clinico
compatible con TEAF.

En cuarto lugar, existe evidencia de la efectividad del cribado y la in-
tervencion breve en Atencién Primaria para disminuir el consumo de al-
cohol durante el embarazo. Las estrategias preventivas deben dirigirse a la
reduccion del consumo de alcohol desde la etapa preconcepcional y tanto a
la mujer como a su pareja. Ademds, es necesario poner en marcha estudios
sobre la efectividad de estas estrategias de consejo e intervencion, emplean-
do variables objetivas sobre el consumo de alcohol.

Es preciso identificar a las poblaciones de riesgo de exposicion pre-
natal al alcohol (por ejemplo, con factores de riesgo social) y de riesgo de
TEAF (por ejemplo, adopciones de paises de Europa del este), y a profesio-
nales directamente implicados en el diagnéstico y el tratamiento, como pro-
fesionales de medicina (pediatria, psiquiatria, etc.), enfermeria, psicologia,
trabajo social, educacién, etc.

El diagnéstico precoz de TEAF es fundamental porque puede mejorar
el prondstico funcional y vital de estos/as nifios/as y la efectividad de la aten-
cion temprana. Ademas, permite a las familias y los profesionales del entor-
no elaborar planes de intervencién adecuados a las necesidades del nifio/a
o adolescente. Por lo tanto, es fundamental para la correcta implantacién de
estrategias terapéuticas, sociales y educativas y para acceder a los servicios
y recursos disponibles.
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2. Introduccion

El alcohol es una sustancia psicoactiva que se ha utilizado durante muchos
siglos en diferentes culturas. Sin embargo, el consumo de alcohol se asocia
con al menos 200 problemas de salud y lesiones asi como muerte prematura,
que afectan a la persona consumidora y a su entorno y supone una carga so-
cial y econdmica para la sociedad. Sus efectos estan determinados por carac-
teristicas genéticas relacionadas con el metabolismo, la cantidad de alcohol
consumida, el habito y la frecuencia de consumo (24,70,93,100).

Segun el tltimo informe publicado por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) en el afio 2016 (49) unos 3 millones de defunciones, es decir,
un 5,3% del total mundial, se atribuyeron al consumo de alcohol. Este dato
es mds elevado en los hombres que en las mujeres. El consumo de litros de
alcohol puro per cépita en la poblacién de mas de 15 afios en todo el mundo
ha aumentado desde 5,5 litros en 2005 hasta 6,4 litros en 2016. Los paises con
un consumo mds elevado de alcohol per cdpita se encuentran en la Region
Europea (principalmente los paises de Europa del Este). Los episodios de
consumo intensivo de alcohol son también muy elevados (= 60% de las per-
sonas que consumen alcohol) en Rusia, Ucrania y otras antiguas republicas
de la Unién Soviética, y en Bulgaria, Polonia y Rumanfa.

Figura 1. Consumo total de alcohol por habitante (15 anos de edad o mas;
litros de alcohol puro) (OMS 2016) (49)

o
o
°°® ¢ Consumption (litres)

[ <s

2549
B 507+
I 7509
Il 100124 [ Notappiicable o e 170 sucoximens

s [ Data ot available

Fuente: Global status report on alcohol and health 2018. Génova: Organizacién Mundial de la Salud;
2018. Bajo licencia Creative Commons CC BY-NC-SA 3.0 IGO.
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El consumo per cédpita en mayores de 15 afios en 2016 en Europa fue
de 9,8 litros y en Espaiia de 10 litros (16,4 litros para hombres y 4,0 para
mujeres), prevaleciendo el consumo de cerveza (54%), seguido de las be-
bidas espirituosas o licores (28%) y el vino (18%). Segtin el Informe de los
resultados de la Encuesta Domiciliaria sobre Alcohol y Drogas en Espafia
(EDADES) de 2017(39) el alcohol es la sustancia de abuso mas consumida.
E191,2% de las personas de 15 a 64 afios han tomado alcohol alguna vez en
la vida. Un 72,8% de las mujeres entre 20 y 45 afios han consumido alcohol
durante el dltimo mes. Las cifras son muy parecidas en la Encuesta sobre
Uso de Drogas en Ensefianzas Secundarias (ESTUDES) (40).

Incluso en minimas cantidades, el consumo materno de alcohol duran-
te la gestacion se ha asociado con una serie de efectos adversos neurocon-
ductuales en menores, incluyendo menor coeficiente intelectual, afectacion
de la funcion ejecutiva y del juicio social, conducta delictiva y diversos signos
neuroldgicos (5,25,83). Es de la maxima importancia tener en cuenta que el
Gtero materno es la mayor ventana de vulnerabilidad del neurodesarrollo ya
que es el inico entorno fetal durante el crecimiento y desarrollo prenatal.

La evidencia a partir de estudios animales sugiere que la exposicion
prenatal al alcohol moderada o baja puede afectar a multiples sistemas neu-
rotransmisores y neuromoduladores en el Sistema Nervioso Central (SNC),
dando lugar a importantes consecuencias deletéreas neuroconductuales y
cognitivas en las crias (3,4).

Por otro lado, en experimentacion animal se ha demostrado que el con-
sumo de alcohol por parte del macho también puede afectar a sus células
germinales. Por este motivo se recomienda que también el hombre deje de
consumir alcohol desde el momento que se decide un embarazo, antes de la
concepcion (82).

2.1. Consumo de alcohol durante el embarazo

El consumo de alcohol durante el embarazo es un factor de riesgo que pue-
de producir muerte fetal, aborto espontaneo, parto prematuro, retraso del
crecimiento intrauterino, y bajo peso al nacer.

Ademas, el alcohol es el teratégeno mas comun en todas las culturas
y civilizaciones a lo largo de la historia y estd considerado, excluyendo las
causas de origen genético, como el factor determinante mds importante para
la aparicién de alteraciones mentales y del comportamiento. De hecho, esta
considerado como la primera causa prevenible no genética de retraso mental
en el mundo occidental (25,32,76). La gravedad del dafio debido a la exposi-
cién prenatal al alcohol (consumo durante el embarazo) depende, principal-
mente, de la dosis consumida, del tiempo y del patréon de consumo, asi como
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de la susceptibilidad genética individual. Una consideracién importante es
que no existe ninguna cantidad de alcohol que se pueda consumir durante el
embarazo y que se considere segura. Uno de los resultados potenciales mds
incapacitantes de consumir alcohol durante el embarazo es el riesgo de desa-
rrollar el Sindrome Alcohélico Fetal (SAF), la forma clinica mas grave y visi-
blemente identificable del Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF).

Los profesionales implicados en la salud materno-infantil, deben reco-
mendar a las mujeres embarazadas y las que desean quedarse embarazadas
dejar de consumir alcohol y mantener la abstinencia durante toda la gesta-
ciéon. A menudo el discurso que concluye que no pasa nada por un consumo
aislado de alcohol durante el embarazo se contradice con el principio cien-
tifico de que la ausencia de evidencia no es lo mismo que la evidencia de
ausencia de riesgo y, en este caso, la falta de evidencia concluyente de dafio
de un consumo puntual no significa evidencia de falta de dafio. Por lo tanto,
se puede afirmar que no existe ninguna cantidad segura de alcohol durante
el embarazo de acuerdo con la evidencia disponible.

2.2. Trastorno del Espectro Alcoholico Fetal
(TEAF)

EITEAF incluye un amplio rango de problemas como alteraciones totales
o problemas difusos de memoria, de las funciones ejecutivas, de comunica-
cién social, problemas de aprendizaje de temas complejos, de la atencion y
otros procesos disfuncionales, que son irreversibles pero se hubieran preve-
nido completamente si no se hubiera consumido alcohol durante el emba-
razo (102).

Aunque la referencia a los efectos nocivos de la exposicion prenatal al
alcohol se remonta a la literatura biblica, no fue hasta 1968 cuando Lemoine
y colaboradores publicaron en Francia la primera referencia en la literatura
médica. Ulleland y colaboradores en Estados Unidos publicaron resultados si-
milares en 1970 y 1972. En 1973, Jones y Smith utilizaron el término Sindrome
Alcohdlico Fetal para describir el grupo de menores expuestos al alcohol del
estudio de Ulleland que compartian un patrén malformativo comun (34,35,75).

Definicion y clinica
El Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal o TEAF (en inglés, FASD: Fetal

Alcohol Spectrum Disorder), es un término utilizado para agrupar un gran
rango de anomalias fisicas, mentales, conductuales y cognitivas permanentes
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que un individuo puede presentar cuando ha estado expuesto al alcohol du-
rante su desarrollo prenatal (consumo durante el embarazo). La definicién
del TEAF ha cambiado relativamente poco en estos afios y existen dife-
rentes clasificaciones internacionales que se basan en los mismos signos y
sintomas con algunas variaciones. El diagnéstico TEAF no se recoge toda-
via como tal en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) ni
en el Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM).
Actualmente existen categorias que incluyen aspectos parciales del cuadro
o con otra terminologia y la categorizacién diagnostica estandar de uso ex-
tendido se basa en la literatura cientifica y en los sistemas de clasificacién de
las distintas entidades (13,30,31,44,45,46,58,99). En el Anexo I se incluye la
comparacion de los principales sistemas internacionales de diagndstico del
TEAF (13,20,55,57.58).

EITEAF es la causa principal no genética conocida de retraso mental/
discapacidad del desarrollo en el mundo occidental y es totalmente preve-
nible.

No obstante, en términos generales, el TEAF se caracteriza, desde el
punto de vista clinico, por la presencia de todos o de algunos de los siguien-
tes signos y sintomas:

1. Anomalias craneofaciales

Las caracteristicas principales son el filtrum (espacio subnasal) liso (desapa-
ricién de las columelas), el labio superior fino (desaparece la forma carac-
teristica de M o de arco de Cupido) y las hendiduras palpebrales (apertura
ocular) pequeiias. Hay gréficas de los valores de referencia con las medidas
en milimetros para determinar la normalidad o anormalidad de los valores
(puntuaciones 4 y 5 de 6)'.

2. Retraso del crecimiento

Se define como la presencia de unos valores de peso y/o talla por debajo de
un valor minimo medio en funcién de la edad y el sexo. Para ello pueden
utilizarse tablas validadas, como las que se utilicen habitualmente?.

! Pueden encontrarse en el documento Evaluacion de los trastornos del espectro alcohdlico
fetal de la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS): la Guia de labio y filtrum (pédgina 10) y
la Longitud de la fisura palpebral (pdgina 11). Disponible en: https://www.paho.org/es/node/71598

> Pueden encontrarse Gréficas de crecimiento validadas de OMS y del Centro Nacional para
la Prevencion de Enfermedades Crénicas y Promocion de la Salud de Estados Unidos en el
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3. Alteracion del sistema nervioso central

La exposicion prenatal al alcohol produce un dafio en el desarrollo del ce-
rebro que da lugar a una serie de anomalias en la infancia, la adolescencia
y la vida adulta, principalmente microcefalia y alteraciones conductuales y
cognitivas, sin haberse descrito un patrén neurocognitivo y conductual es-
pecifico del TEAF. Tampoco estan siempre afectados los mismos dominios
neurocognitivos ni con la misma intensidad. Este dafio se puede valorar a
partir de los siguientes signos:

a. Estructura anatémica del sistema nervioso: por ejemplo, microcefa-
lia 0 anomalias en la formacion de diferentes estructuras cerebrales
(hipocampo, cuerpo calloso, etc.)

b. Funcionamiento neuroldgico alterado con la aparicién de convulsio-
nes, afectacion en el desarrollo de las habilidades motoras, pérdida
de audicién, problemas visuales, mala coordinacion visoespacial, etc.

c. Alteracion conductual manifestada por trastornos de la conducta,
agresividad, falta de control de los impulsos, déficit de atencidén con
hiperactividad, retraso mental, problemas de aprendizaje, déficits de
memoria, problemas de socializacién, etc. (88).

4. Hay muchos otros signos clinicos que pueden asociarse al TEAF,
como problemas cardiacos, alteraciones dseas vy articulares,
alteraciones renales, trastornos del sueno, etc.

Ademds, el dafo producido por el alcohol se suma al dafio que puedan

haber producido otras entidades nosoldgicas, como el abandono, por ejem-
plo, en los/las nifios/as adoptados/as.

Subtipos clinicos
Dentro del espectro del TEAF, existen diferentes subtipos clinicos (20,35,48):
1. SAF (en inglés, FAS: Fetal Alcohol Syndrome) completo. Las per-
sonas presentan unas caracteristicas faciales determinadas, como

hendiduras palpebrales pequefias, filtrum nasal liso y labio supe-
rior fino. También muestran retraso de crecimiento (peso y talla) y

documento Evaluacién de los trastornos del espectro alcohdlico fetal de la OPS (péginas 12 a
17). Disponible en: https://www.paho.org/es/node/71598
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anomalias en el SNC, como microcefalia, hallazgos patolégicos en
técnicas de imagen o convulsiones afebriles) y alteraciones neurop-
sicolégicas (por ejemplo, cognitivas, de socializacion y del aprendi-
zaje) o conductuales. Tienen también deficiencias a escala cognitiva
y/o conductual. No es necesario que exista la exposicién prenatal al
alcohol confirmada. Es la forma clinica més grave dentro del TEAF.

2. SAF parcial (en inglés, pFAS: Fetal Alcohol Syndrome). No presen-
tan todas las caracteristicas, pero tienen los rasgos faciales tipicos y
problemas cognitivos y/o conductuales. Puede existir o no la expo-
sicion prenatal al alcohol confirmada.

3. ARND (en inglés, Alcohol-Related Neurodevelopmental Disorder
y en espailol, trastorno del neurodesarrollo relacionado con el al-
cohol). No presentan las caracteristicas faciales tipicas, pero si los
problemas cognitivos y conductuales. Debe existir la exposicion
prenatal al alcohol confirmada.

4. ARBD (en inglés, Alcohol-Related Birth Defects y en espaiiol,
defectos de nacimiento relacionados con el alcohol). Existen mal-
formaciones mayores especificas que se ha demostrado que son
atribuibles a la exposicién prenatal al alcohol. Debe existir la expo-
sicion prenatal al alcohol confirmada.

Diagnostico y clasificacion

La combinacion del antecedente positivo o negativo del consumo de alco-
hol durante el embarazo y las deficiencias cognitivas y conductuales permite
catalogar cada caso como TEAF o no siguiendo un algoritmo clinico bien
establecido en la literatura cientifica (13,19,20,35,44,45,46,48,5758,61,99).

EI TEAF tiene unos criterios diagnésticos clinicos validados y susten-
tados por la literatura cientifica y por diferentes instituciones internaciona-
les (OMS, Instituto de Medicina (IOM), Asociacion Médica de Canada, etc.)
(13,30,31,44,45,46,58,99), permitiendo incluir a los/as nifios/as con afectacio-
nes derivadas de la exposicion prenatal al alcohol dentro del espectro, en el
cual el SAF es uno de los extremos.

El TEAF no es una categoria diagnoéstica incluida en la CIE-10, pero
corresponde a una embriofetopatia alcohodlica incluida en la lista de enfer-
medades raras y s6lo existe un diagnéstico que podria ser asimilable a uno
de los cuadros clinicos del espectro en el DSM-5: ND-PAE: trastorno del
neurodesarrollo relacionado con la exposicion prenatal al alcohol.

En el Anexo I se incluye una comparacién entre los sistemas interna-
cionales de clasificacion del TEAF (13,20,55,57,58), se recomienda la utiliza-
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cion de los criterios del IOM actualizados el 2016 (Hoyme) incluidos en la
Anexo II (58).

Ademéds de la discapacidad que presenten, el prondstico de cada caso
estard condicionado por la gravedad de la afectacion del neurodesarrollo,
el entorno social y ambiental y las intervenciones terapéuticas especificas.
El hecho de que el cuadro se asocie con sintomatologia neuropsicolégica y
conductual constituye en si mismo un factor de riesgo de discapacidad y de
integracién en el entorno familiar, escolar, social, laboral, etc.

Se trata de una enfermedad crénica y, por tanto, estas alteraciones per-
durarédn a lo largo de la vida adulta, y se traducirdn en una serie de disca-
pacidades secundarias, como problemas de salud mental, dificultades esco-
lares, conflictos legales, internamiento en instituciones, conductas sexuales
inapropiadas, abuso de sustancias, dependencia y dificultad de incorporarse
al mundo laboral.

Uno de los problemas principales del TEAF que ha pasado desaper-
cibido en muchas ocasiones, debido a la falta de habilidades expertas en el
diagndstico en nuestro entorno, es el no reconocimiento real del consumo de
alcohol durante el embarazo.

De hecho, la embriopatia debida a la exposicién prenatal al alcohol se
considera erroneamente una enfermedad rara, de acuerdo con la Federacion
Espaifiola de Enfermedades Raras (FEDER) y otros sistemas de clasifica-
cioén, aunque su prevalencia real en nuestro entorno no se conoce con certe-
za y probablemente es mucho mas elevada de lo que se supone.
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3. Justificacion del informe

Hasta la fecha, no tenemos datos en Espafia de la prevalencia a nivel de
poblacién del consumo de alcohol durante el embarazo ni de la prevalen-
cia de TEAF o SAF. El principal problema de esta falta de datos se debe a
que no se suele diagnosticar al no asociar los sintomas con el consumo de
alcohol en la madre, que en ocasiones no refiere el consumo de alcohol o no
es consciente del riesgo real que comporta, por lo que aportar cifras reales
sobre prevalencia del dafio causado por el consumo de alcohol durante el
embarazo resulta complicado. El consumo de alcohol de cualquier gradua-
cién no siempre se considera en nuestra sociedad como un factor de riesgo
en todos los casos. Otro factor probablemente asociado es que el patrén de
consumo de alcohol en nuestro entorno suele tener un perfil més de tipo
“mediterrdneo” y menos de tipo “binge drinking’, por lo que es probable que
el cuadro clinico derivado de los efectos deletéreos del consumo de alcohol
durante el embarazo no retina todos los criterios diagndsticos para ser in-
cluido en el TEAF.

Para adoptar politicas basadas en la evidencia dirigidas a eliminar el
consumo de alcohol durante el embarazo, y por tanto el TEAF y el SAF, es
imprescindible conocer la magnitud del problema en Espafa, incluyendo
la prevalencia de consumo de alcohol durante el embarazo y la prevalencia
de TEAF. Para ello se deben obtener datos que proporcionen la base a las
politicas de Salud Publica para la planificacién de la atencion sanitaria y la
asignacion de recursos para su prevencion.
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4. Objetivos

Objetivo general

Realizar un informe sobre la situacién en Espafia del consumo de alcohol en
el embarazo y del TEAF, asi como las claves para mejorar su diagndstico y
realizar un consejo sanitario adecuado, con el objetivo de prevenir el consu-
mo de alcohol y el TEAF

Objetivos especificos

1. Describir la situacion del consumo de alcohol en el embarazo en el
mundo y en particular en Espafia

2. Describir a situacion del TEAF en el mundo y en particular en Es-
paia

3. Identificar los métodos diagndsticos y las bases para mejorar el
diagnoéstico del TEAF

4. Identificar las claves para la realizacion de consejo sanitario dirigi-
do a evitar el consumo de alcohol durante el embarazo y el TEAF
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5. Metodologia

e Revision descriptiva de la bibliografia nacional e internacional dis-
ponible en bases de datos de ciencias biomédicas y literatura gris
producida por organismos oficiales (informes, recomendaciones,
etc.), andlisis de bases de datos existentes (Encuesta Nacional de
Salud, Encuesta sobre alcohol y otras drogas en Espana (EDADES),
Encuesta sobre uso de drogas en ensefianzas secundarias en Espafia
(ESTUDES), Base de Datos Clinicos de Atencién Primaria (BD-
CAP), priorizando la seleccion de articulos de reciente publicacién
y revisiones sistemadticas relativas a la prevalencia del consumo de
alcohol en el embarazo y durante el periodo preconcepcional, pre-
valencia del TEAF y métodos diagndsticos del TEAF.

¢ Identificacion de las guias disponibles para profesionales sanitarios.

e Identificacion de puntos clave en el consejo sanitario dirigido a eli-
minar el consumo de alcohol durante el embarazo y la prevencion
del TEAF.
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6. Analisis de las experiencias
y estudios existentes sobre
la prevalencia en Espana
y paises del entorno del
consumo de alcohol durante
el embarazo y el periodo
preconcepcional

No resulta fécil establecer la prevalencia de consumo de alcohol durante el
embarazo. Por un lado, porque no existe una conciencia clara del riesgo del
consumo de alcohol durante el embarazo entre la poblacion y por otro lado
porque al tratarse de un factor susceptible de provocar consecuencias nega-
tivas graves, como la intervencion social o la estigmatizacion, es habitual que
las mujeres embarazadas tiendan a no referir o minimizar los consumos en la
préctica clinica. En este sentido, existen estudios realizados en nuestro medio
a través de encuestas de consumo donde se establece que alrededor del 40%
de las mujeres consumen alcohol durante el primer trimestre del embarazo y
alrededor del 20% en el segundo y el tercero (39,67.74). Sin embargo, estudios
realizados en 2 hospitales de Barcelona los afios 2016 y 2018 con biomarcado-
res de exposicién en matrices bioldgicas alternativas (como el pelo materno
y el meconio neonatal) establecen que el consumo de alguna cantidad de
alcohol en cualquier momento de la gestacion se produce entre un 45% (2
Unidades de Bebida Estandar (UBE)® de alcohol diarias) y un 60% (cual-
quier cantidad de alcohol diaria) de las mujeres embarazadas (33,104).

Un problema muy relevante para la deteccion del consumo de alcohol
durante el embarazo radica en la baja sensibilidad de las herramientas utili-
zadas, generalmente cuestionarios autoadministrados, con los problemas de
infranotificacion sefialados anteriormente.

3 Unidad de Bebida Estandar (UBE) de alcohol en Espaiia equivale a 10 gramos de alcohol.
Esto es aproximadamente, el contenido media copa de vino (120 ml) de 10 grados, 1 cafna de
cerveza (250 ml) de 5 grados o 1 chupito de licor (30 ml) de 40 grados. El contenido alcohdlico
en gramos se estima para cada bebida con la férmula: cantidad de bebida (ml) x grado alcohdlico
(°)x0,8/100).
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Se pueden emplear biomarcadores, tanto directos como indirectos, deri-
vados del consumo de alcohol, que se pueden detectar con una alta sensibili-
dad y especificidad en pelo materno o en meconio neonatal. Sin embargo, la
deteccion en meconio solo abarca los 2 dltimos trimestres del embarazo y en
ambas matrices bioldgicas se afiade la dificultad de que la metodologia analiti-
ca no esta disponible facilmente para uso clinico, sino sélo para investigacion.
Por lo tanto, no puede emplearse esta metodologia en la deteccién del con-
sumo en la poblacién general de embarazadas como cribado de exposicion
prenatal ni en el estudio de casos de sospecha de consumo activo (26,48,75).

Ademads, la intervencién preventiva mds efectiva seria la prevencion
del consumo (tanto por parte de la madre como de su pareja) desde antes de
la concepcidn, cuando se planifica el embarazo, protegiendo de esta forma la
fase fundamental de la organogénesis.

Por otro lado, en el contexto social actual de tolerancia al consumo de
alcohol por las embarazadas no solo entre la poblacion general sino espe-
cialmente entre muchos profesionales sanitarios, que afirman, sin base cien-
tifica que el consumo bajo se asocia con un riesgo inexistente de efectos se-
cundarios en el embrion o el feto, obstaculizan el mensaje de que el consumo
de alcohol durante todo el embarazo no se debe consumir alcohol.

Definicion de la exposicion prenatal al alcohol

La deteccién del consumo de alcohol durante el embarazo (y en el periodo
de planificacion del mismo) requiere la implementacién de programas de
intervencion especificos* (81).

Determinar la exposicion prenatal al alcohol es importante para el
diagnéstico de los TEAF debido a que el proceso de diagndstico depende
de la confirmacion de la exposicion al alcohol documentada. Esta seccion
incluye la definicién de la exposicion prenatal al alcohol y de la UBE junto
con el método de célculo del equivalente de una bebida estandar.

La exposicion prenatal al alcohol se define de forma general con cual-
quiera de los siguientes criterios (15,23,79,81,86,93):

* 6 0 mds UBE por semana durante dos o mds semanas

¢ 3 0 més UBE por ocasion en dos o més ocasiones

e Documentacion de problemas sociales o legales relacionados con
el alcohol en proximidad al embarazo (incluyendo el periodo de 3
meses previo al reconocimiento del embarazo), por ejemplo:

* Ejemplos de programas de intervencién especificos: el programa Embarazo sin drogas y
alcohol en Catalunya y el programa Crecer sin OH (utilizando la “hoja verde”) en Murcia.
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— Historial de conduccién bajo los efectos del alcohol

— Tratamiento de una condicion relacionada con el alcohol

— Documentacién de una intoxicacion durante el embarazo a tra-
vés de pruebas de sangre, orina o aire espirado.

e Resultado positivo con un biomarcador comprobado de exposicion
al alcohol en pelo, ufias, orina, sangre, placenta o meconio, por ejem-
plo, recogido en el momento del parto (1,26,33,36):

— Esteres etilicos de acidos grasos
— Fosfatidiletanol
— Etilglucurénido

e Evaluacion del consumo de riesgo de alcohol durante el embarazo
con una herramienta de cribado validada, por ejemplo:

— AUDIT (Cuestionario de Identificacion de los Trastornos debi-
dos al Consumo de Alcohol): disefiado para evaluar consumo de
riesgo (preguntas 1 a 3), problemas relacionados con el alcohol
(preguntas 7 a 10) y la dependencia del alcohol (preguntas 4 a 6).
Una puntuacién de 6 o més se considera consumo de riesgo de
alcohol y requiere una evaluacién adicional.

— AUDIT-C: una versién abreviada del AUDIT enfocada en las
tres primeras preguntas relacionadas con el consumo de alcohol.
Una puntuacion de 4 o mds incrementa la posibilidad de que sea
una consumidora de riesgo y por tanto del riesgo del TEAF.

— T-ACE (Test de cribado del alcoholismo de Michigan): herra-
mienta de evaluacién de cuatro preguntas. Una puntuacién de 2
o mads indica un potencial riesgo prenatal.

— Calendario histérico de seguimiento (registro de consumo).

Mensajes clave

1. La prevalencia de consumo de alcohol durante el embarazo en
nuestro entorno podria situarse en 40-60%

2. La deteccion del consumo de alcohol durante el embarazo se basa
en cuestionarios autoadministrados y es preciso utilizar herramien-
tas validadas, como el AUDIT.

3. Es necesario validar las herramientas de deteccion del consumo de
alcohol durante el embarazo basadas en cuestionarios a través de
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la comparacién de su eficiencia con el empleo de biomarcadores en
matrices bioldgicas alternativas.

Es fundamental implementar el cribado prenatal de consumo de
alcohol en cada una de las visitas de seguimiento del embarazo y
posteriormente en el momento del nacimiento y en los controles de
seguimiento del nifio/a sano/a (con antecedente o riesgo de consu-
mo de alcohol durante la gestacion).

Los estudios poblacionales de prevalencia de consumo de alcohol,
desagregados por edad y sexo, son fundamentales para conocer el
consumo de alcohol actual y su evolucién en el tiempo.

Es necesario implementar programas y estrategias de deteccion de
consumo de alcohol en el embarazo en el marco de programas pre-
ventivos especificos.
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7. Analisis de las experiencias
y estudios existentes sobre
la prevalencia del TEAF en
Espana y paises de nuestro
entorno

En relacién con la prevalencia del TEAF, la literatura indica que los 5 paises
en los cuales es mds elevada son Sudafrica (58,5-111,1 por 1.000), Croacia
(11,5-53,3 por 1.000), Irlanda (8,9-475 por 1.000), Italia (8,0 por 1.000) y
Bielorrusia (6,9 por 1.000), todos ellos basados en la revision de registros
clinicos y en cuestionarios (64,65,86). En un estudio reciente realizado en
Italia se demostré que la prevalencia de TEAF en la poblacién escolar podia
llegar al 4-7% si se realizaba una valoracion aleatoria por parte de personal
clinico experto (71,72). Estos estudios todavia no se han realizado en nues-
tro entorno mas cercano.

Por otro lado, se han demostrado prevalencias de TEAF entre 10 y 40
veces mds altas en subpoblaciones concretas de riesgo: nifios/as en centros
de acogida, en adopcidn, en instituciones penitenciarias de todo tipo, algu-
nas poblaciones autdctonas indigenas, etc.

Se estima que a nivel global 1 de cada 67 mujeres consumidoras de al-
cohol durante el embarazo tendran un/a hijo/a con TEAF, lo que supone el
nacimiento de 119.000 nifios/as con SAF cada afio en el mundo. La prevalen-
cia global del SAF entre la poblacién general en Europa se estima que es 1,4
por 1.000, teniendo en cuenta que aproximadamente una cuarta parte de las
mujeres consumen alcohol durante el embarazo (por cuestionario). En cam-
bio, la prevalencia global del TEAF durante la infancia y la adolescencia se
estima que es 7,7 por 1.000 y en Europa llega a 19,8 por 1.000 (39,64,65,86).

La evidencia cientifica ha estimado que el 4,3% de los/as nifios/as naci-
dos de mujeres embarazadas consumidoras importantes de alcohol tendran
TEAF. El TEAF es un trastorno prevenible, pero se estima que su preva-
lencia aumentara en todo el mundo en los préximos afios. Los factores que
van a contribuir son el promedio creciente de consumo diario de alcohol, el
patrén de consumo en atracén (binge drinking, botellon, etc.) y el consumo
de alcohol durante el embarazo en mujeres jovenes en todo el mundo, ade-
mas del incremento de los embarazos no planificados en todos los paises,
con el riesgo que supone de exposicion involuntaria al alcohol en las etapas
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mas precoces de la gestacion (periodo embrionario) cuando el desarrollo
del SNC es més sensible a los efectos deletéreos del alcohol (48,49,64,66,86).

TEAF y adopcion internacional

Para establecer la prevalencia de TEAF en cada pais, hay que tener en cuen-
ta también las cifras de adopciones procedentes de paises donde el consumo
de alcohol es elevado (42).

La adopcion internacional se ha convertido en un fenémeno socioldgi-
co y demografico muy importante en los dltimos afios. Es especialmente re-
levante porque la probabilidad de que los nifios y las nifias que entran en un
proceso de adopcién internacional hayan estado expuestos al alcohol es muy
elevada ya que los problemas relacionados con el alcohol estdn asociados a
un riesgo elevado de exclusion social y también de desamparo y abandono y
retirada de la custodia y/o la tutela (2,14,21,27.60,62,63,78).

Espafia es el segundo pais del mundo en nimero de adopciones inter-
nacionales de Europa del Este, después de Estados Unidos. Hasta 2018 se
han producido en Espafia un total de 52.316 adopciones internacionales, de
las cuales 20.039 son de paises de Europa del Este. Catalunya es la comuni-
dad auténoma con més adopciones procedentes de estos paises (48,55).

De acuerdo con los datos publicados, se estima que la prevalencia de
TEAF en nifios y nifias de orfanatos rusos es entre el 30% y el 70%, ya que
un 90% de las mujeres rusas en edad fértil consumen alcohol y hasta un 20%
contindan consumiendo durante el embarazo (8790). Las cifras de consumo
entre la poblacion general en estos paises (y por lo tanto entre las mujeres
en edad fértil) son muy elevadas y estas cifras son ain superiores en muje-
res en situacion socioecondémica de exclusion social tan grave como para
abandonar o perder la tutela de sus hijos e hijas. En general, se calcula que
aproximadamente el 40% de los recién nacidos expuestos prenatalmente al
alcohol pueden presentar un TEAF (86,93).

Un estudio con una muestra pequefia realizado en Suecia en 2010 de-
mostrd una prevalencia de un 52% de TEAF entre el colectivo de personas
adoptadas en paises de Europa del Este (62,63). En nuestro pafs, en un es-
tudio de prevalencia reciente (2018), se ha observado que en Catalunya el
50% de los/as nifios/as adoptados/as de paises de Europa del Este (Rusia y
Ucrania) presentan TEAF en alguna de sus formas clinicas (Tabla 1) (27).

Por lo tanto, teniendo en cuenta que la procedencia de las adopciones
es similar en todas las Comunidades y Ciudades Auténomas, cabe pensar
que el elevado nimero de adopciones de estos paises en Espafia comporta
aproximadamente un 50% de las afectaciones por el TEAF. Esta situacion
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Tabla 1. Resultados del estudio de prevalencia de TEAF en niiios/as
adoptados/as en paises de Europa del Este (27)

Diagnostico de TEAF (total) 50%
1. SAF completo 20,4%
2. SAF parcial 16%
3. ARND 12,3%
4. ARBD 1,2%

No diagnostico de TEAF 50%

plantea por un lado la necesidad de generar recursos que ayuden al diagnds-
tico del TEAF y por otro lado de articular recursos de todo tipo en prevision
del incremento previsible en un futuro cada vez mas cercano de la demanda
de intervenciones de salud, sociales, de salud mental, laborales, educativas,
residenciales, legales, etc (21,27,62,63,80,92,98).

Un comentario aparte merece el hecho de que la propia adopcion se
asocia con posibles trastornos neuropsicoldgicos y conductuales relaciona-
dos con el abandono, el maltrato perinatal, la falta de apego, la falta de esti-
mulacién neurocognitiva durante los primeros afios de vida, la instituciona-
lizacion, la malnutricién previa, etc. El duelo del abandono en los casos de
adopcion participa en la etiologia de la sintomatologia que presentan estos
nifios y nifias y deberia trabajarse especificamente por parte de profesiona-
les con experiencia.

Coste economico del TEAF

Las consecuencias econdmicas individuales y familiares del TEAF que han
sido descritas son considerables, tanto los costes directos (gastos inmediatos
para las familias) como los indirectos (el menor potencial de las personas
con TEAF y sus cuidadores/as de obtener ingresos). Ademads, hay que tener
en cuenta la repercusion en el gasto de recursos econdmicos, asistenciales,
de educacion, residenciales, tutelares, laborales, etc. Para la sociedad en su
conjunto y para los sistemas de proteccion social y de asistencia médica y
psicolégica el TEAF supone un coste econdmico y de recursos muy dificil de
dimensionar y cuantificar, mucho mads en el contexto actual de pandemia e
incertidumbre sanitaria y econémica. Se han realizado muchos intentos para
comprender la extension de la carga econdmica que han fallado al no ser
posible captar el alcance real de esta afeccién. Sin embargo, en un estudio
sistematico realizado en Canada se estimé que el coste total de los TEAF
en ese pais era de entre 1.800 y 2.300 millones de ddlares en el afio 2013. La
pérdida de productividad debida a la discapacidad, los costes para el sistema
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penitenciario, los costes para el sistema de atencion sanitaria y otros repre-
sentaban respectivamente un 42%,30%, 10% y 18% del total (48,52,89).

Como consecuencia de la morbilidad asociada, la atencién a una per-
sona con TEAF supone una carga sustancial para la sociedad en términos de
costes de atencidn sanitaria. Estos costes no se limitan al nimero de dias en el
hospital, en atencién psiquidtrica o en atencién ambulatoria, sino que también
incluyen los costes de deteccion y diagndstico, tratamiento especializado en
adicciones, prescripcion de farmacia, intervenciones en habla y lenguaje y en
otras areas. Teniendo en cuenta estos costes extra, la estimacién anual de los
costes por cada persona con TEAF se estima en 25.000 ddlares, de los cuales
un 20% (5.000 délares) son asumidos por la familia (52,89). Entre estos gastos
directos para la familia se incluyen los gastos adicionales de transporte y apar-
camiento en las visitas a profesionales médicos, el alojamiento, las comidas, los
seguros, las bajas por enfermedad y el cuidado de lo/as nifio/as. Ademads, hasta
un 70% de las familias de nifio/as con TEAF de nivel socioeconémico bajo
cuentan con ingresos anuales para el hogar de s6lo 34.000 ddlares (52,89). Por
tanto, entre un 5% y un 35% de la renta total de la familia se dedica exclusi-
vamente a afrontar los costes derivados del cuidado de un/a nifio/a con TEAF.
La carga econdmica es tan importante que puede llevar a estos hogares a la
pobreza, especialmente en el caso de los hogares monoparentales de renta
baja o aquellos a cargo de varios hijo/as con TEAF. En nuestro entorno tam-
poco existe ningtn estudio que aborde el coste econdmico y de recursos para
las familias y para el sistema de salud y de proteccién social.

Mensajes clave

1. La prevalencia del TEAF en la poblacién general y en subpoblacio-
nes especificas se basa en estudios epidemioldgicos y clinicos: varia
entre el 0,1-0,2% (a partir de registros clinicos y cuestionarios) y el
4-7% (a partir de algtn estudio de prevalencia en paises similares
al nuestro) estimado en poblacién general y el 50% en adopciones
procedentes de paises de Europa del Este; no existen datos basados
en evaluaciones clinicas en poblacion general ni en otras poblacio-
nes de riesgo.

2. Deberia incorporarse el cribado del TEAF en el programa de segui-
miento del nifio/a sano/a (con antecedente o riesgo de consumo de
alcohol durante la gestacion) y de atencion a los/las nifios/as adop-
tados y pertenecientes a otros grupos de riesgo.

3. Es necesario implementar programas y estrategias de detecciéon en
el marco de programas preventivos especificos.
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8. Caracteristicas de los métodos
diagnosticos mas habituales

El diagnéstico del TEAF es clinico y se basa en la combinacién de una serie
de datos de la anamnesis, de exploracion fisica somatométrica y dismorfo-
l6gica, y de la evaluacién neuropsicoldgica cognitiva y conductual. Existen
diversas guias clinicas en la literatura y no hay un consenso unificado. Hay
varios factores que contribuyen a que el diagnéstico del TEAF no se realice
en todos los casos:

1. Hay diversas formas clinicas dentro del espectro y en muchas oca-
siones se presentan sintomas aislados que no cumplen criterios
completos para el diagnéstico, pero que si pueden ser debidos a la
exposicion prenatal al alcohol.

2. Losy las profesionales tienen una experticia limitada en el diagnoés-
tico, sobre todo en la poblacion general y en determinados entornos
socioecondmicos, por ejemplo, nifios/as adoptados/as en paises con
un elevado consumo de alcohol, entornos sociales o familiares des-
favorecidos, abandono, etc.

3. Ademads, es necesaria la cooperacion para el diagndstico de al menos
2 profesionales que no siempre tienen agendas compatibles ni pro-
tocolos colaborativos, por ejemplo, un/a pediatra y un/a psicélogo/a.

4. Los patrones de consumo de alcohol por parte de las mujeres em-
barazadas tienen una gran influencia en la expresividad clinica del
TEAF, siendo mds probable si el consumo es diario, en grandes can-
tidades y de alcohol de elevada graduacién.

5. Los sintomas neuropsicolégicos cognitivos y conductuales no son pa-
tognomonicos del TEAF y pueden ser causados por otras etiologias.

6. Muchos de los casos asocian estas otras causas ademds de la expo-
sicion prenatal al alcohol, por lo que en muchas ocasiones es dificil
diferenciar que parte de los sintomas depende de una u otra causa;
los sintomas cognitivos y conductuales suelen presentarse en nifios/
as que cuentan con el antecedente de exposicion prenatal al alcohol
(confirmado o no) y ademés han sido abandonados, poco estimu-
lados, institucionalizados en malas condiciones, con problemaética
conductual ligada a la adolescencia y el entorno social, consumo de
sustancias, maltrato, etc.

7 Aunque existen guias especificas para el TEAF en muchos paises,
en los dltimos afios se han desarrollado diversas guias clinicas del
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TEAF en nuestro entorno’. La mayoria de ellas incluyen guias para
profesionales clinicos de la salud mental orientadas al diagndstico y
al tratamiento neuropsicolégico, para profesionales de la educacién
y para familias (18,84,101).

8. También se han desarrollado propuestas de formacién continuada
para favorecer el diagnostico de TEAF y el tratamiento especifico
en profesionales de la salud, de la educacién y de la salud mental.

9. Ademas, se han estructurado programas especificos para nifios/as
con TEAF y sus familias, a cargo del sistema sanitario y de las aso-
ciaciones de pacientes®.

El diagnéstico del TEAF por parte de los y las profesionales (de acuer-
do con las recomendaciones actuales y segtn los criterios de Hoyme) re-
quiere la utilizacion del algoritmo diagnéstico incluido en el Anexo II.

Una de las cuestiones mds importantes en la evaluacion diagndstica del
TEAF es que requiere disponer de documentacion fiable sobre los criterios
diagnésticos (como el antecedente confirmado del consumo de alcohol du-
rante el embarazo) y una evaluacion experta por un equipo multidisciplinar
que se describe en el siguiente apartado.

En este sentido, se estdn desarrollando nuevos recursos diagnésticos y
terapéuticos utilizando las nuevas tecnologias, por ejemplo, una App diagnds-
tica (VisualFASD) que incorporara escenarios de tratamiento basados en la
realidad virtual y préximamente accesible para profesionales y que permitira
el diagndstico mediante el teléfono moévil con 2 versiones: una basada en in-
teligencia artificial (con reconocimiento facial 3D y exclusiva para i-Phone) y
otra analdgica (con introduccion de los datos faciales después de una medida
experta y accesible para todos los sistemas operativos) (106); y una herramien-
ta para disefiar escenarios de tratamiento de trastornos neurocognitivos (en-
tre ellos el TEAF) basados en realidad virtual (Psicoterapia VR) (50,77106).

Después de la evaluacion diagnéstica, el equipo profesional tiene que
realizar una visita devolutiva con los padres, madre y/o tutores (y proba-
blemente con el nifio o la nifia si es mayor de edad, aunque esta entrevista
debe prepararse especialmente bien de acuerdo con los progenitores). En
esta visita devolutiva, hay que explicar claramente el diagnostico (tanto si se
confirma como si descarta o no se puede confirmar), la participacion en la
sintomatologia de otras cuestiones relacionadas con la adopcién (abandono,

> Se han desarrollado guias en Catalunya, Galicia, Sevilla, Murcia, AFASAF, VisualTEAF,
etc. (737,53,54,55,56,81,94)

© Generalitat de Catalunya, Ministerio de Sanidad, Visual TEAF, AFASAF, SAFGroup, Tol-
erancia cero, Hospital Clinic de Barcelona, Hospital Valle Hebrén de Barcelona, Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona, Universidad Rey Juan Carlos de Madrid, MANAIA, PEHSU Murcia,
Comité de Salud Medioambiental de la AEP, etc. (6,7.8,9,10,11,12,3741,43,45,81,95,96,99,103)
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por ejemplo) o con cualquier patologia de base, y sobre todo, hay que pro-
porcionarles recomendaciones de actuacién y recursos disponibles en todos
los aspectos necesarios, por ejemplo, académicos, guias practicas, asociacio-
nes de familias, etc. Finalmente, se debe elaborar un informe diagndstico
que puede resultar util para tramitar la discapacidad, obtener recursos de
soporte en la escuela o conseguir otros recursos.

8.1. Equipo profesional para el diagnoéstico

La asignacién de un diagnéstico dentro del TEAF es un proceso diagndstico
médico complejo que requiere la participacién de un equipo multidiscipli-
nar estructurado con cualificaciones y habilidades distintas, pero al mismo
tiempo complementarias.

Para la evaluacion clinica es necesaria la existencia de un profesional
de medicina, especialista en pediatria o genética clinica/dismorfologia, con
experiencia en sindromes malformativos y en la evaluacién dismorfolégica
de nifios/as con TEAF.

La evaluacién psicolégica/neuropsicoldgica requiere un profesional es-
pecialista en psicologia con experiencia en la deteccién del patrén cogniti-
vo-conductual caracteristico de nifios/as con TEAF. Ademads, este profesional
deberd explorar mediante una entrevista exhaustiva a los progenitores, la ex-
posicion prenatal al alcohol, si estos datos no se han obtenido ya previamente.

El equipo puede contar también con la participacién de otros profe-
sionales, como especialistas en psiquiatria, logopedia, terapia ocupacional,
fisioterapia, etc.

A grandes rasgos, para valorar el posible diagndstico de TEAF se ne-
cesita realizar: una historia clinica detallada, una exploracion fisica y una
evaluacion psicoldgica.

8.2. Indicaciones de la aplicacion del estudio
diagnostico de cribado del TEAF (Anexolih

Los criterios de riesgo para indicar el estudio diagndstico del TEAF son los
siguientes:

e Niflos y nifias con sospecha o certeza de exposicién prenatal al al-
cohol.

e Niflos y nifias adoptados en paises de Europa del Este.

¢ Niflos y niflas con sospecha clinica de TEAF.
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Estos nifios y nifias constituyen un grupo de riesgo y su evaluacion res-
pecto al TEAF debe incorporarse en los protocolos de atencién preventiva
en Atencion Primaria. Las recomendaciones incluidas en el Anexo III y en
el texto son simplemente una posibilidad. El circuito diagnéstico debe adap-
tarse a cada entorno asistencial y actualmente atin no se estdn aplicando en
nuestro entorno (22,51).

Generalmente la evaluacién se puede realizar en cualquier momento
(la evaluacion se puede incorporar en el protocolo de actividades preventi-
vas, cuando existe un factor de riesgo, por ejemplo, al nacer, a los 2 meses y
a los 4 afios, y siempre que exista la sospecha diagnéstica ligada a la clini-
ca, por ejemplo, clinica neurocognitiva o conductual compatible o nifio/nifia
adoptado/a), pero la recomendacion es la siguiente:

e En ninos y nifias de nuestro entorno, a partir de los 3 afios (antes de
los 3 afios de edad el diagndstico no se puede confirmar con certeza
absoluta).

e En caso de adopcién, deben pasar al menos 2 afios de la misma para
garantizar la recuperacion fisica y del neurodesarrollo y en su caso
el dominio del idioma.

La evaluacion la deben realizar profesionales con experiencia en el
diagnostico y el seguimiento del TEAF (igual que la derivacion para su tra-
tamiento y seguimiento) y esto dependera de cada ambito geografico y asis-
tencial, pero la recomendacion es la siguiente:

e Cualquier profesional con experiencia en el diagndstico de TEAF.
e Generalmente un profesional sanitario (por ejemplo, de pediatria) y
un profesional de salud mental (por ejemplo, de psicologia).

En cuanto a los recursos necesarios para el diagnéstico, se mencionan
en los apartados siguientes en cuanto a las pruebas neuropsicoldgicas y con-
ductuales. Para la evaluacion fisica, hay que contar con lo siguiente:

e Si se utiliza el algoritmo clinico estdndar, los recursos materiales
para la evaluacién fisica y somatométrica son: tallimetro, bascula,
guia clinica de labio y filtrum, cinta métrica, regla de 20 cm; es preci-
so haber realizado formacién especifica en la determinacién de las
medidas fisicas.

e Sise emplea la App diagndstica’, es preciso contar con la App des-
cargada en el movil (i-Phone, si se emplea la version basada en inte-

7 La APP diagndstica estara disponible proximamente.
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ligencia artificial, u otros sistemas, si se emplea la version analdgica);
también es preciso haber realizado formacion especifica en su utili-
zacién; la App contara con diversas ayudas para la persona usuaria.

8.3. Algoritmo diagndstico del TEAF (Anexe D

Antecedentes de consumo de alcohol durante
el embarazo

Es necesario contar con el antecedente confirmado de consumo de alco-
hol durante el embarazo por parte de la madre (oralmente o por escrito, en
informes o en documentacion clinica). En los casos de adopcion es bastan-
te frecuente que no se disponga de esta informaciéon de forma fiable y en
ocasiones la falta de este dato puede condicionar el diagndstico que puede
llegar a ser condicionado a poder disponer de esta informacion.

Para determinar exposicion prenatal al alcohol durante el embarazo
(incluyendo niveles de consumo de alcohol autodeclarados por parte de la
madre tres meses antes del reconocimiento de embarazo o cuando hay una
prueba de embarazo positiva) es necesario que se cumplan los criterios des-
critos en el apartado 6.

La informacién del consumo de alcohol durante el embarazo debe ser
obtenida de la madre bioldgica o de una fuente fiable (miembros de la fami-
lia, agentes de los servicios sociales, historia clinica, etc.).

Exploracion fisica

La exploracién fisica consiste en dos partes: la evaluaciéon somatométrica y
la evaluacion fisica.

La evaluacién somatométrica tiene por objetivo determinar la existen-
cia de un retraso en el crecimiento con la evaluacién de variables antropomé-
tricas como peso, talla y perimetro craneal (y otras alteraciones cerebrales
ademas del déficit de crecimiento: morfologia anormal, patrones anormales
de la fisiologia cerebral). Las medidas de talla y peso se deben trasladar a las
graficas de crecimiento para obtener los percentiles en funcién de la edad y
del sexo. Estas graficas deben estar validadas. Para ello es necesario un talli-
metro y una bascula®. (Anexo II)

8 Pueden encontrarse Graficas de crecimiento validadas de OMS y del Centro Nacional para
la Prevencion de Enfermedades Cronicas y Promocion de la Salud de Estados Unidos, asi como
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A su vez, la evaluacion fisica, estd enfocada a examinar principalmen-
te el patrén de anomalias faciales caracteristico (fisuras palpebrales, labio
superior y filtrum). Las medidas de las fisuras palpebrales se trasladaran a
la grafica para obtener el percentil. También es necesaria una regla y la guia
del labio-filtrum de la Universidad de Washington (la utilizada por las guias
diagndsticas mds importantes). Hay que tener en cuenta que en ocasiones
excepcionales los valores estdn en el limite de la significacién segin los cri-
terios diagndsticos (por ejemplo, alrededor del percentil 10). Es fundamen-
tal realizar formacién en la obtencién de las medidas faciales (hendidura
palpebral) y en su valoracién (labio y filtrum)®’ (Anexo II sobre categorias
diagnésticas de TEAF).

Se harad también un examen completo para comprobar la existencia de
malformaciones o caracteristicas secundarias (pliegues auriculares en via de
tren, surco palmar en forma de palo de hockey, clinodactilia, defectos ocula-
res, defectos cardiacos, etc.).

Actualmente no existe ninguna prueba complementaria (de laborato-
rio o imagen) que permita hacer de forma aislada el diagnéstico de TEAF.
El diagnéstico hay que hacerlo, exclusivamente, teniendo en cuenta el juicio
clinico de los y las profesionales en base a los sintomas y los criterios diag-
nosticos establecidos.

En cuanto a los hallazgos de resonancia magnética (RM), estan bien
definidos, pero pocas veces estan informados en los informes estandar de esta
técnica de imagen. Si hay dudas diagnoésticas y se emplea la RM para confir-
mar o descartar el diagndstico de TEAF, hay que buscar especificamente las
alteraciones que se han descrito como relacionadas con el TEAF (58).

Las malformaciones especificas mayores que pueden ser causadas por
la exposicidn prenatal al alcohol) son:

e Cardiacas: defectos septales interauriculares, grandes vasos atipicos,
defectos cardiacos conotruncales.

e Oseas: sinostosis radiocubital, defectos de segmentacién de las vér-
tebras, contracturas de las articulaciones considerables, escoliosis.

e Renales: rifiones apldsicos, hipoplasicos y displasicos, rifiones en he-
rradura o duplicaciones uretrales.

de Perimetro cefalico en el documento Evaluacién de los trastornos del espectro alcohdlico
fetal de la OPS (paginas 12 a 19). Disponible en: https://www.paho.org/es/node/71598
 Pueden encontrarse las imagenes y graficas de referencia en el documento Evaluacién de
los trastornos del espectro alcohdlico fetal de la OPS:la Guia de labio y filtrum (pdgina 10) y la
Longitud de la fisura palpebral (pagina 11). Disponible en: https://www.paho.org/es/node/71598
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e Qculares: estrabismo, ptosis, anomalias vasculares de la retina, hipo-
plasia del nervio 6ptico.

e Auriculares: pérdida conductiva de la audicion, sordera neurosen-
sorial.

Evaluacion de variables neuropsicologicas y
CondUCtualeS (Anexo II, Anexo V)

Los parametros de la evaluacion psicoldgica y del neurodesarrollo comunes
en la mayoria de las guias son la existencia de un perimetro craneal pequefio
y la presencia de anomalias en el neurodesarrollo expresadas como altera-
ciones cognitivas o conductuales.

Para la evaluacion es necesario utilizar varias baterias o pruebas psi-
coldgicas (estandarizadas en cada pais) que permitan hacer una valoracion
completa de los dominios a explorar.

La evaluacion neuropsicoldgica es la parte del diagnostico de los TEAF
que mads controversia genera y con mas divergencia de criterios en las guias
diagnosticas.

8.4. Diagnostico neuropsicoldgico
y COIldllCtual (2,16,17,28,38, 47,68, 69,73,97,105)

Los déficits del neurodesarrollo asociados con el TEAF son complejos y mul-
tifacéticos. Las dificultades en el lenguaje, la inatencién y los déficits en habi-
lidades sociales y funciones ejecutivas pueden ocurrir sin presencia de rasgos
faciales. No hay un patrén neuropsicoldgico tnico y bien definido que sea es-
pecifico para todos los afectados de TEAF. Se considera que las diferencias en
la dosis y el tiempo de exposicidn al alcohol asi como las interacciones genéti-
cas son las responsables de la variabilidad en la presentacion sintomatoldgica.

Dificultades en la identificacion de sintomas primarios
y secundarios

La comorbilidad psiquidtrica es la norma en las personas con TEAF. La li-
teratura cientifica manifiesta que, aproximadamente el 90% de las personas

con TEAF tienen, al menos, otro trastorno asociado. La principal dificultad
en el diagnéstico del TEAF, radica en la correcta identificacion de los sinto-
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mas y trastornos presentes en cada persona afectada por parte de los y las
profesionales de la salud mental con el objetivo de evitar el infradiagndstico
del TEAF a favor de otras condiciones mentales.

Las dificultades primarias son las referidas al mal funcionamiento men-
tal que se deriva directamente de la exposicion prenatal al alcohol. Estas
dificultades afectan a los procesos cognitivos (por ejemplo, el funcionamien-
to ejecutivo y la memoria); las habilidades sociales (cémo la comunicacién
verbal y no verbal); la conducta adaptativa (por ejemplo, la resolucién de
problemas y la toma de decisiones); el rendimiento académico (c6mo la pre-
sencia de trastornos del aprendizaje); la atencién y la concentracién (por
ejemplo, la impulsividad y la desinhibicién) y las habilidades motrices.

Las dificultades secundarias incluyen la enfermedad mental por ejem-
plo, los trastornos del dnimo, los trastornos de la conducta (cémo el Tras-
torno por Déficit de Atencion e Hiperactividad, el Trastorno de Conducta
y/o el Trastorno Negativista Desafiante), las adicciones al alcohol y otras
sustancias y/o los retrasos en el desarrollo. Hay algunos indicadores que per-
miten detectar de forma temprana el TEAF, como por ejemplo, las huidas
de la casa familiar, la dependencia de sustancias, la implicacion en procesos
judiciales, la conducta sexual inapropiada, los problemas escolares, las hos-
pitalizaciones psiquidtricas y/o la conducta social inmadura. En algunos ca-
sos, las dificultades secundarias asociadas pueden incluir problemas legales
y/o problemas laborales. Este tltimo grupo de problemas asociados suele
relacionarse con una combinacién de factores cémo son la red de apoyos
inadecuados y las dificultades en el aprendizaje y la aceptacion de normas
y limites. El impacto de las dificultades secundarias puede mitigarse mante-
niendo niveles de estructura adecuados, consistencia y apoyos en casa y en la
escuela desde una edad muy temprana. Este hecho enfatiza la importancia
de trabajar de forma cooperativa con la familia y el centro educativo de la
persona afectada para conseguir los mejores resultados.

Trastornos concurrentes (comorbilidades)
en el TEAF @8

e Trastorno de Ansiedad

e Trastorno por Estrés Postraumatico (TEPT)

e Trastorno de Personalidad Antisocial (TPA)

¢ Trastorno de Conducta (TC)

e Trastorno Depresivo

e Trastorno por Déficit Atencional e hiperactividad (TDAH)
e Trastorno Negativista Desafiante (TND)
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e Trastorno de Personalidad Limite (TPL)
e Trastorno del Desarrollo Intelectual (TDI)

Evaluacion de variables neuropsicoldgicas
\% conductuales (Anexo I, Anexo V)

Los parametros de la evaluacion psicoldgica y del neurodesarrollo comunes
en la mayoria de las guias son la existencia de un perimetro craneal pequefio
y la presencia de anomalias en el neurodesarrollo expresadas como altera-
ciones cognitivas o conductuales.

Para la evaluacion es necesario utilizar varias baterias o pruebas psi-
coldgicas (estandarizadas en cada pais) que permitan hacer una valoracién
completa de los dominios a explorar.

Las pruebas estandarizadas existentes, a menudo, no detectan los défi-
cits cognitivos especificos del TEAF. Aunque el TEAF es una causa frecuen-
te de discapacidad intelectual, muchos de las personas afectadas punttian
en la media o incluso en un rango superior en pruebas de inteligencia. Aun
asi, cudndo la persona obtiene una puntuacién normal en este tipo de prue-
bas, los déficits cognitivos suelen estar presentes (por ejemplo, dificultades
de aprendizaje y déficits en funciones ejecutivas) y estos limitan la adapta-
cion diaria. Es por este motivo, que el equipo profesional debe utilizar otras
pruebas neuropsicoldgicas asi como una evaluacion exhaustiva de la historia
familiar, educativa y personal de la persona afectada.

Las personas afectadas de TEAF tienen dificultades con la memoria a
corto plazo. Ademads, son propensas a la sugestibilidad (por ejemplo, tienen
tendencia a adoptar los puntos de vista y opiniones de los demds cémo la
verdad) y a la confabulacién (por ejemplo, creando falsos recuerdos). Estos
déficits en los procesos mnésicos hacen necesario cuestionar la informacion
que aporta la propia persona afectada y contrastarla con la informacion
aportada por los familiares, el historial médico y otros profesionales en con-
tacto con la persona.

La falta de instrumentos especificos para la evaluacion del TEAF di-
ficulta atin mas el diagndstico. La dificultad en la identificacién del TEAF
provoca que las personas afectadas por el trastorno que no presentan los
rasgos fisicos evidentes sean etiquetadas de forma negativa (por ejemplo, se
les considera personas manipuladoras, ociosas o maliciosas) y/o se les atribu-
yen capacidades cognitivas superiores a las reales.

A pesar de poder realizar una evaluacién adecuada de los rasgos fisicos
en niflo/as en edad temprana, la evaluacién neuropsicoldgica con pruebas
estandarizadas no se recomienda hasta después de los 3 afios. En el caso de
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poblacién adoptada de origen internacional, es necesario esperar el tiempo
suficiente de adaptacion para asegurar un nivel adecuado de lenguaje expre-
sivo y comprensivo del idioma actual.

La guia diagnéstica del IOM recomienda utilizar pruebas estandari-
zadas que hayan sido desarrolladas utilizando grupos normativos de la po-
blaciéon que estd siendo evaluada. El punto de corte para la correccién de
las pruebas se establece en =1,5 DS (Desviacion Estandar) por debajo de
la media correspondiente a cada prueba estandarizada. Los dominios/areas
cognitivos y conductuales relevantes en la evaluacién neuropsicolégica del
TEAF (presentes en la guia diagnéstica del IOM) son los siguientes:

e Habilidad intelectual global:

— Cociente Intelectual Total (CIT)
— Cociente Intelectual Verbal (CIV)
— Cociente Intelectual

— Manipulativo (CIM)

e Cognicion:

— Funciones ejecutivas

— Aprendizaje

— Memoria

— Habilidades visoespaciales

e Conducta y autorregulacion:

— Afecto

— Regulacién conductual
— Atencion

— Aprendizaje

— Memoria

— Control de impulsos

e Habilidades adaptativas:

— Habilidades sociales
— Pragmatica del lenguaje

La evaluacion neuropsicolégica es la parte del diagnéstico de los TEAF

que mds controversia genera y con mas divergencia de criterios en las guias
diagnosticas.

46 INFORMES, ESTUDIOS E INVESTIGACION



En definitiva, es necesario que los equipos profesionales de la salud
mental desarrollen un buen marco de conocimiento y estrategias y que se
familiaricen con la intervencion del TEAF asociado a otros trastornos co-
morbidos. De esta forma, pueden incorporar aspectos de identificacion del
trastorno en los protocolos de deteccién y evaluacion del nifio/a sano/a.

8.5. Guias diagnésticas y clasificaciones
del trastorno del espectro alcohol fetal
(TE AF) (Anexo I)

Actualmente existen diversas guias diagnosticas del TEAF desarrolladas
por diferentes paises. Estas guias tienen algunos elementos en comun pero
difieren en la terminologia, hecho que puede llevar a confusiones y dudas en
la consecucién de un diagnéstico valido.

El Institute of Medicine (IOM) de Estados Unidos estableci6 los pri-
meros criterios diagnosticos del SAF en el afio 1996. Estos criterios ofrecian
la primera aproximacion a las diferentes categorias diagndsticas para nifios/
as expuestos/as al alcohol durante el embarazo. En el aio 2005 se publico
una actualizacién de la guia que ofrecia una revisién de los criterios diag-
nosticos del SAF y el SAF parcial y la definicion de las categorias ARBD y
ARND. La actualizacion mas reciente de la guia es del afio 2016 (Hoyme,
2016) e incluye puntos de corte para medidas de crecimiento y fisuras pal-
pebrales asi como cambios en los puntos de corte en las medidas neuropsi-
coldgicas. La guia diagndstica elaborada por el IOM es la mas recomendada
actualmente.

A. Guia del Institute of Medicine (IOM)-Hoyme ©8

Esta es una de las primeras guias diagnésticas de TEAF publicadas;la prime-
ra version en 1996. Han ido apareciendo revisiones que reflejan el consenso
entre un amplio y experimentado grupo de investigadores en los campos de
la dismorfologia, la epidemiologia, 1a neurologia, la psicologia, la pediatria y
los diagndsticos educativos. Cada nueva revision pretende ser mds especifica
y mejorar las directrices para aumentar la precision en los diagndsticos.

Es una de las guias mas empleadas a nivel mundial, tanto en el &mbi-
to clinico como en investigacion, por su facil manejo. La tltima revision es
de agosto de 2016. Los criterios actualizados de esta guia ofrecen pautas
de diagnéstico inequivocas que pueden ser utilizadas por especialistas y no
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especialistas en el 4mbito clinico. No obstante, se ha observado que la es-
tricta aplicacion de esta guia puede llevar al infra diagndstico de casos que
presentan caracteristicas menos comunes de TEAF, por lo que se recomien-
da, siempre que sea posible, combinar la aplicacién de sus criterios con la
evaluacion aplicada por profesionales expertos en dismorfologia y genética.

B. Guia de Canada (TEAF: guia para el diagndstico
durante toda la vida) 4873

La tdltima revisién de la guia de Canadd se publicé en diciembre de 2015 y
nace de una revision exhaustiva de la literatura y las guias existentes desde
2005 hasta finales del 2014.

Esta nueva revision ofrece recomendaciones en 9 dreas distintas:

1) Cribado, remisién y soporte

2) Evaluacién médica: historia familiar, antecedentes maternos de
consumo de alcohol, examen fisico y diagndstico diferencial

3) Caracteristicas faciales centinelas

4) Evaluacion neuropsicoldgica

5) Nomenclatura y criterios diagndsticos

6) Equipo diagnostico

7) Consideraciones especiales en la evaluaciéon neuropsicoldgica en
lactantes y nifios/as pequefios

8) Consideraciones especiales en el diagnéstico de adolescentes y adul-
tos/as

9) Gestién y seguimiento

A lo largo de 2015 y 2016, se llevd a cabo un plan de entrenamiento
exhaustivo para formar a profesionales de las clinicas de evaluacion y diag-
nostico de TEAF en las nuevas recomendaciones de la Guia de Canada de
2015. Una encuesta realizada a estas clinicas posteriormente muestra que
las medidas de evaluacion usadas por los y las profesionales estdn completa-
mente en linea con dichas recomendaciones.

C. Escala diagnostica de 4 Digitos 3

En 1997 un equipo de la Universidad de Washington propuso una nueva
escala de medida, la Escala diagndstica de 4 Digitos. La ultima revision es
de 2013.
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Esta escala refleja la magnitud con la que se expresan cuatro caracte-
risticas esenciales del sindrome:

1) Déficit en el crecimiento

2) Fenotipo facial

3) Daiio o disfuncion en el Sistema Nervioso Central (SNC),y
4) Exposicion al alcohol durante la gestacion

Cada caracteristica se puntta en una escala tipo Likert que oscila entre
1y 4 puntos,reflejando el 1 la ausencia del rasgo y el 4 1a presentacion cldsica
de este. Hay que tener en cuenta la diversidad de cuadros diagndsticos que
derivan de esta escala: diecinueve categorias diagnodsticas que responden a
las 256 posibles combinaciones numéricas (de 1111 a 4444). A favor de esta
escala se argumenta su potente valor cuantitativo, las subescalas de medida
objetiva que contiene y la definicidn de casos.

D. Guia de OMS: Evaluacion de los trastornos
del espectro alcohdlico fetal (OPS) “4

Fue publicada en 2020. Estd basada en los mismos criterios diagndsticos de
Hoyme.

E. Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos
mentales (DSM-5) 3

En 2013, se publicé la quinta edicién del Manual Diagndstico y Estadisti-
co de los Trastornos Mentales. Esta ultima edicién ha incluido una nueva
especificacion relacionada con las consecuencias de la exposicion prenatal
al alcohol en la Seccién III (Medidas y Modelos Emergentes) cémo “Otro
trastorno del desarrollo neurolégico especificado” y cémo “Condicién para
estudio adicional” (315.8, F88), concretamente en el grupo de condiciones
con necesidad de un estudio adicional.

La categoria asignada es la de Trastornos Neuroconductuales asocia-
dos a la Exposiciéon Prenatal al Alcohol (ND-PAE). El ND-PAE es un nue-
vo término que pretende abarcar toda la gama de defectos en el desarrollo
relacionados con la exposicion prenatal al alcohol. Los criterios diagndsticos
propuestos en esta guia permiten otorgar el diagnéstico de ND-PAE tanto
en presencia como en ausencia de rasgos fisicos derivados de la exposicion
prenatal al alcohol.
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El diagnéstico ND-PAE se basa en déficits neurocognitivos, de la auto-
rregulacion y la conducta adaptativa que resultan de la exposicion prenatal
al alcohol pero no requiere sintomas fisicos como los rasgos faciales carac-
teristicos. Mas alld de los sintomas requeridos, la base del diagnéstico es la
confirmacién de la exposicién prenatal al alcohol mediante documentacién
oficial (médica, legal, etc.), informacién de la madre biolégica o/y observa-
cioén clinica. Aunque el perfil sintomatolégico de una persona encaje en esta
categoria, atin no tiene la suficiente evidencia clinica para ser utilizada como
categoria diagnostica.

F. Guia Australiana para el diagnoéstico de los TEAF 3

La Guia Australiana nace de la necesidad de obtener una herramienta local
para el diagnéstico de los TEAF, hasta el momento una patologia “tabi” en
Australia y por tanto, infradeclarada e infradiagnosticada.

Se redact6 tras una revision sistemadtica de la literatura y guias publica-
das hasta el momento. Su publicacion fue en abril de 2016.

Esta guia, al igual que la canadiense, incorpora el término Trastorno del

Espectro Alcohdlico Fetal como diagndstico.

G. Guia del Centro de Control de Enfermedades de
Estados Unidos (Center for Disease Control: CDC) (3

El CDC publicé en 2004 la guia para el diagnéstico del TEAF. Los criterios
que proponen son muy similares a los de Hoyme.

Aunque no hayan revisado la guia desde el afio 2004, si que han ido
trabajando en torno al SAF ofreciendo material no s6lo de diagndstico sino
también de tratamiento, tutoriales, etc., disponibles en su pagina web'.

H. Clasificacion Internacional de Enfermedades
(CIE-10) ™3

En el CIE-10, el Sindrome Alcohdlico Fetal se encuentra dentro de la lista
tabular D, Capitulo 17 (Malformaciones congénitas, Deformidades y Ano-

10 Fetal Alcohol Spectrum Disorders (FASDs). CDC. https://www.cdc.gov/ncbddd/fasd/in-
dex.html. También disponible informacién en Espafiol: https://www.cdc.gov/ncbddd/spanish/
fasd/facts.html
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malfas Cromosomicas), con el codigo Q86 (Sindromes Malformativos Con-
génitos debidos a causas exdgenas conocidas, no clasificadas bajo otro con-
cepto; Q86.0 Sindrome alcohdlico fetal).

Mensajes clave

1

El diagnéstico del TEAF no es complejo, pero estd poco integrado
en las habilidades clinicas habituales de los equipos profesionales,
tanto en la poblacién general como en subpoblaciones de riesgo,
como en las personas adoptadas procedentes de paises con elevado
consumo de alcohol durante el embarazo.

Requiere la cooperacion de un equipo multidisciplinar y de al me-
nos 2 profesionales, por ejemplo, de pediatria y psicologia.

La expresividad clinica neuropsicoldgica del TEAF estd condicio-
nada por el patrén de consumo de alcohol durante el embarazo y
ademads se asocia a otras etiologias superpuestas, como el abandono.
En nuestro entorno existen guias clinicas, propuestas de formacion
continuada y programas de cribado y de intervencion especificos
del TEAF. Pero, no existen guias ni protocolos diagndsticos del
TEAF unificadas y estandarizados.

Las indicaciones para la evaluacion clinica del TEAF son: exposi-
cion prenatal al alcohol cierta o probable, adopcién en paises con
elevada prevalencia de consumo de alcohol durante el embarazo
(principalmente paises de Europa del Este), cuadro clinico compa-
tible con TEAF.

Deberia incorporarse el cribado del TEAF en el programa de segui-
miento del nifio/a sano/a (con antecedente o riesgo de consumo de
alcohol durante la gestacion) y de atencion a los/las nifios/as adop-
tados y pertenecientes a otros grupos de riesgo.

Es necesario implementar programas y estrategias de deteccion en
el marco de programas preventivos especificos.
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9. Consejo para la prevencion
del consumo de alcohol

durante el embarazo y el
TEAF ™

Actualmente ya existe evidencia de la efectividad del cribado y la interven-
cién breve en Atencion Primaria para disminuir el consumo de alcohol du-
rante el embarazo (59,70). Las estrategias preventivas deben dirigirse a la
reduccion del consumo de alcohol desde la etapa preconcepcional y tanto a
la mujer como a su pareja (70).

Es necesario incorporar el consejo (a través de la intervencién moti-
vacional) para evitar el consumo de alcohol durante el embarazo, como una
estrategia preventiva en la etapa preconcepcional, durante el embarazo (en
la totalidad de las visitas de seguimiento), en el parto y en el posparto. Esto
requiere formacion especifica para los y las profesionales implicados, inclu-
yendo comadronas, obstetras y personal de enfermeria (y probablemente de
pediatria implicados en visitas prenatales).

9.1. Prevencidn del consumo de alcohol
durante el embarazo

La principal recomendacién es evitar el consumo de alcohol durante el em-
barazo (y desde el momento que la mujer decide quedarse embarazada). No
existe ninguna cantidad de alcohol segura durante el embarazo (82).

A todas las mujeres que deseen un embarazo o estén embarazadas se
les debe recomendar no beber alcohol.

En aquellas mujeres que consumen alcohol durante el embarazo se les
debe realizar consejo sanitario para que cesen el consumo y ofrecer algin
tipo de intervencion, por ejemplo, intervencion breve para apoyarlas.

Es importante también que la pareja reduzca o evite consumir alco-
hol para apoyar la decision de la mujer embarazada. Algunos estudios han
observado que el consumo de alcohol por parte del hombre en el periodo
preconcepcional también puede tener un impacto en la salud infantil. Ade-
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mads, el consumo de alcohol durante el embarazo por la pareja puede tener
un impacto en el consumo de alcohol de la madre!!'2.

Hay que tener especial foco en las poblaciones mds vulnerables que
son las que tienen factores de riesgo social, personas adoptadas de paises
con una elevada prevalencia de consumo del alcohol durante el embarazo,
etc., para no dejar a nadie atras.

Los y las profesionales implicados en el consejo, la prevenciéon y el
diagnéstico incluyen personal sanitario, profesionales de salud mental, del
campo de la educacion, de servicios sociales, etc.

9.2. Diagnostico precoz y abordaje del TEAF

La obtencién de un diagndstico precoz de TEAF permite a las familias y
a profesionales del entorno elaborar planes de intervencién adecuados a
las necesidades del nifio/a o adolescente. Es decir, tiene mucha importancia
para la correcta implantacion de estrategias terapéuticas, sociales y educa-
tivas y para acceder a los servicios y recursos disponibles, maximizando la
mejora en el prondstico del nifio/a o adolescente.

Un/a nifio/a o adolescente tiene que ser derivado para un diagndstico
de TEAF cuando hay sospechas por parte de la familia y/o la escuela de
que la conducta o el desarrollo cognitivo no se pueden atribuir a una causa
conocida o bien cuando hay presencia de rasgos faciales caracteristicos y/o
retraso en el crecimiento.

Elementos clave en el diagnoéstico:

¢ El diagndstico no cambia a la persona, pero ayuda al entorno a en-
tender el proceso de aprendizaje, de desarrollo y los retos de adap-
tacion que vive la persona afectada.

e [a estrategia de intervencion mds efectiva en el TEAF viene dada
cuando el entorno es capaz de comprender y aceptar los déficits
cognitivos y conductuales que padecen las personas afectadas. Si la
persona con TEAF es juzgada y etiquetada sin el conocimiento de la
causa, puede provocar un agravamiento de las conductas disruptivas.

' McBride N, Johnson S. Fathers” Role in Alcohol-Exposed Pregnancies: Systematic Re-
view of Human Studies. Am J Prev Med 2016; 51(2):240-8. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.
gov/27017419/ (Acceso 14 de julio de 2021)

12 Ministerio de Sanidad. Limites de Consumo de Bajo Riesgo de Alcohol. Actualizacion
del riesgo relacionado con los niveles de consumo de alcohol, el patrén de consumo y el tipo
de bebida. Madrid; 2020. https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/prevPromocion/
Prevencion/alcohol/Limites_Consumo_Bajo_Riesgo_Alcohol.htm (Acceso 14 de julio de 2021).
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Para evitar esta situacidn, es necesario contar con el apoyo de los
profesionales que conocen las complejidades del TEAF.

¢ El diagndstico no eliminard la preocupacion del entorno, ya presen-
te antes del mismo, pero ofrece un punto de partida para buscar los
recursos que permitan un proceso de intervencién adecuado a las
caracteristicas del trastorno y las necesidades especificas de la per-
sona afectada.

Preguntas clave para el cribado del TEAF:

1. ;La madre ha consumido alcohol durante el embarazo? (hay que
tener en cuenta si el/la nifio/a ha sido adoptado/a en un pais con un
elevado consumo de alcohol durante la gestacion, por ejemplo, en
Europa del Este)

2. (Presenta sintomas sugestivos de TEAF?:

a. Retraso de crecimiento

b. Signos faciales: fisuras palpebrales angostas, nariz corta y hacia
arriba, labio superior fino y surco nasolabial (filtrum) no definido

c. Alteraciones en RM craneal: evidencia de crecimiento cerebral
deficiente: anomalias en la estructura cerebral o perimetro cra-
neal por debajo del percentil 10 para la edad

d. Evidencia de un patrén complejo de problemas cognitivos o
conductuales inconsistentes con el nivel de desarrollo y no ex-
plicables por las caracteristicas genéticas o el contexto social o
familiar

3 ;Factor de riesgo de TEAF?:

a. Familiar con TEAF
b. Procedencia de centro de acogida o de adopcion

4. ;Alguno de los familiares, tutores, etc. expresa preocupacion acerca
del TEAF?

Mensajes clave

1. La principal recomendacién preventiva es no consumir alcohol du-
rante el embarazo, y probablemente desde el periodo preconcep-
cional en el padre y en la madre.
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. Es preciso implementar estrategias y protocolos adecuados para

detectar y cuantificar el consumo de alcohol durante la gestacién y
para evitarlo.

. El diagnéstico precoz de TEAF es fundamental para buscar los

recursos que permitan un proceso de intervenciéon adecuado a las
caracteristicas del trastorno y las necesidades especificas de la per-
sona afectada.

. Es preciso identificar a las poblaciones de riesgo de exposicion pre-

natal al alcohol (por ejemplo, con factores de riesgo social) y de
riesgo de TEAF (por ejemplo, adopciones de paises de Europa del
este), y a profesionales directamente implicados en el diagndstico y
el tratamiento, como profesionales médicos (pediatria, psiquiatria,
etc.), de enfermeria, psicologia, trabajo social, educacion etc.

. Es necesario implementar guias clinicas para el diagndstico precoz

del TEAF, e identificar a aquellos profesionales implicados en su
aplicacion y poner en marcha programas de deteccion, diagnostico,
intervencioén y derivacion.

. Es preciso implementar actividades formativas especificas sobre el

TEAF, tanto para el diagndstico como para el tratamiento y para la
intervencion durante la gestacion.

Es fundamental que las mujeres embarazadas tengan el apoyo de su
pareja y entorno, y le acompaifien evitando el consumo de alcohol,
asi como generar entornos saludables en los que se favorezca no
consumir alcohol.
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10. Recursos

e Asociacién adopcion punto de encuentro. https://adopcionpuntode-
encuentro.com/web/category/vivir-con-teaf/ (Acceso 14 de abril de
2021)

* Asociacién de Familias Afectadas por el Sindrome Alcohdlico Fetal
(AFASAF). https://www.afasaf.org/ (Acceso 14 de abril de 2021)

e Asociacion de familias de hijos e hijas con TEAF (SAFGroup).
htps://www.safgroup.org/ (Acceso 14 de abril de 2021)

¢ Asociacion de Padres con hij@s afectados del Trastorno del Espec-
tro alcohdlico fetal (SAF/TEAF) (ZERO SAF). https://zerosaf.es/
(Acceso 14 de abril de 2021)

e Asociacion Galega de Adopcion e Acollemento (MANATA). https:/
www.facebook.com/adopcionmanaia/ (Acceso 14 de abril de 2021)

e Asociacion VisualTEAF. https://visualteaf.com/ (Acceso 14 de abril
de 2021)

e Associacid de Familiars dAfectats per Trastorn de Conducta (TC)
(AFATRAC). https://afatrac.org/teaf-trastorn-de-conducta/ (Acce-
so 14 de abril de 2021)

e CANFASD. www.canfasd.ca

e Drogas. Departament de Salut. Generalitat de Catalunya. Estudio
de prevalencia. Guias para el TEAF. http://drogues.gencat.cat/es/
professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_
salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/ (Acceso 14 de abril de 2021

e Escuela Andaluza de Salud Publica (EASP). Escuela de Familias.
https://www.easp.es/?s=teaf (Acceso 14 de abril de 2021)

e European Birth Mother Network-FASD. https://fasd-uk.net/2017/01/
12/elen-uk-european-birth-mothers-fasd/ (Acceso 14 de abril de 2021)

¢ European FASD Alliance (EUFASD). https://www.eufasd.org/ (Ac-
ceso 14 de abril de 2021)

e FAS Aware. www.fasaware.co.uk

e FAS Foreningen. www.fasforeningen.nu (Acceso 14 de abril de 2021)

e FAS World Deutschland. https://www.fasd-deutschland.de/ (Acceso
14 de abril de 2021)

e FASD Elephant. https://www.fasdireland.ie/

e FASD Ireland. https://www.fasdireland.ie/

e FASD Network. www.fasdnetwork.org

e FASD Scotland. www.fasdscotland.com

e FASLINK. http://www.acbr.com/FAS/
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Federacion Espanola de Enfermedades raras (FEDER). https:/en-
fermedades-raras.org/index.php/enfermedades-raras/listado-pato-
logia (Acceso 14 de abril de 2021)

Guia de ayuda a la asistencia en el SAS. https://www.sspa.juntadean-
dalucia.es/servicioandaluzdesalud/sites/default/files/sincfiles/wsas-
media-pdf_publicacion/2021/721_teaf_guia_ayuda_asistencia_sas.pdf
(Acceso 14 de abril de 2021)

Guia de satude infantil. https:/libraria.xunta.gal/sites/default/files/
downloads/publicacion/guia_de_saude_infantil.pdf (Acceso 14 de
abril de 2021)

Guia del TEAF para médicos, familias, profesionales de la salud
mental y la educacion. https://visualteaf.com/guia-teaf/ (Acceso 14
de abril de 2021)

MOFAS. www.mofas.org

NOFAS UK. www.nofas-uk.org

NOFASD Australia. www.nofasd.org.au

Paediatric Environmental Health Speciality Unit Murcia (PEHSU
Murcia). http://pehsu.org/wp/?page_id=1391 (Acceso 14 de abril de
2021)

POPFASD. www.fasdoutreach.ca

SAF ESPANA: SINDROME ALCOHOLICO FETAL. https:/
www.facebook.com/groups/671777929675010/ (Acceso 14 de abril
de 2021)

SAF France. www.saffrance.com (Acceso 14 de abril de 2021)
SAF/TEAF PAIS VASCO. https:/twitter.com/safpais?lang=es (Ac-
ceso 14 de abril de 2021)

Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN). Children and
young people exposed prenatally to alcohol. Edinburgh: SIGN;2019.
(SIGN publication no. 156). [Enero 2019]. Disponible en: http://
www.sign.ac.uk

Societa Italiana sulla Sindrome Feto-Alcolica. www.sifasd.it (Acceso
1 de septiembre de 2020)

Tolerancia cero. https:/toleranciacero.org.es/web/ (Acceso 14 de
abril de 2021)
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Anexo 11

Categorias diagnoésticas de TEAF ©9

l. SAF (Sindrome Alcohdlico Fetal)

El diagnéstico de Sindrome Alcohdlico Fetal requiere todas las caracteris-
ticas, de la A a la D (no es necesario que exista la exposicion prenatal al
alcohol confirmada):

A. Un patrén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyen-
do =2 de las siguientes:

1. Fisuras (hendiduras) palpebrales cortas (<10 percentil)

2. Labio superior liso y fino (puntuacion de 4 6 5 en la regla guia
del labio/filtrum)

3. Filtrum liso (puntuacion de 4 6 5 en la regla guia del labio/filtrum)

B. Déficit de crecimiento prenatal y/o postnatal

1. Altura y/o peso <10 percentil

C. Déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o patrones
anormales de la fisiologia cerebral, incluyendo =1 de los siguientes:

1. Perimetro craneal <10 percentil
2. Anomalias estructurales cerebrales
3. Convulsiones no febriles recurrentes
D. Déficit del neurodesarrollo
1. Para nifio/as =3 afios (a o b):
a. Con déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general >1,5
DE por debajo de la media, QI verbal o QI espacial 21,5 DE)

(0

Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con
>1,5 DE por debajo de la media (funcién executiva, déficit en el
habla, en la memoria o visoespacial)
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b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio
con =1,5 DE por debajo de la media en relacién con el autocon-
trol (humor, autocontrol, déficit de atencién o impulsividad)

Para nifo/as <3 afnos:

Evidencia de un retraso en el desarrollo 21,5 DE por debajo de
la media

II. SAFp (Sindrome Alcohdlico Fetal parcial)

(1) Si existe el registro documental de la exposicion prenatal al alcohol con-
firmada, requiere las caracteristicas A y B:

62

A. Un patrén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyen-
do =2 de las siguientes:

1.
2.

Fisuras palpebrales cortas (<10 percentil)
Labio superior liso y fino (puntuacién de 4 6 5 en la regla guia
del labio/filtrum)

. Filtrum liso (puntuacién de 4 6 5 en la regla guia del labio/fil-

trum)

B. Déficit del neurodesarrollo

1L

Para nifo/as =3 afios (a o b):
a. Con déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general
=1,5 DE por debajo de la media, QI verbal o QI espacial 21,5
DE)

0

Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con
=1,5 DE por debajo de la media (funcion executiva, déficit en el
habla, la memoria o visoespacial)

b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con
=1,5 DE por debajo de la media en relacién con el autocontrol
(humor, autocontrol, déficit de atencién o impulsividad)
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2. Para nifio/as <3 afios:

Evidencia de un retraso en el desarrollo =1,5 DE por debajo de
la media

(2) Si NO existe la exposicion prenatal al alcohol confirmada, requiere todas
las caracteristicas A, By C:

A. Un patrén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyen-
do =2 de las siguientes:

1. Fisuras palpebrales cortas (<10 percentil)

2. Labio superior liso y fino (puntuacion de 4 6 5 en la regla guia
del labio/filtrum)

3. Filtrum liso (puntuacién de 4 6 5 en la regla guia del labio/fil-
trum)

B. Retraso de crecimiento o déficit de crecimiento cerebral, morfolo-
gia anormal o patrones anormales de la fisiologia cerebral:

1. Altura y/o peso <10 percentil, o,

2. Déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o patro-
nes anormales de la fisiologia cerebral: incluyendo =1 de los si-
guientes:

a. Perimetro craneal <10 percentil
b. Anomalias estructurales cerebrales
¢. Convulsiones no febriles recurrentes

C. Déficit del neurodesarrollo
1. Para nifio/as =3 afios (a o b):
a. Con déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general =1,5
DE por debajo de la media, QI verbal o QI espacial 21,5 DE)

0

Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con =1,5
DE por debajo de la media (funcién executiva, déficit en el habla,
la memoria o visoespacial)

b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con
>1,5 DE por debajo de 1a media en relacién al autocontrol (humor,
autocontrol, déficit de atencion o impulsividad)
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2. Para nifio/as <3 afios:

Evidencia de un retraso en el desarrollo =1,5 DE por debajo de
la media

Ill. ARND (Trastorno del neurodesarrollo relacionado
con el alcohol)

Requiere A y B (este diagnostico no se puede establecer de forma definitiva
en menores de 3 anos de edad):
A. Exposicion prenatal al alcohol confirmada
B. Déficit del neurodesarrollo
a. Con déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general =1,5
DE por debajo de 1a media, QI verbal o QI espacial =1,5 DE)

0

Déficit cognitivo en al menos 2 dominios neuropsicolégicos con
>1,5 DE por debajo de la media (funcién executiva, déficit en el
habla, la memoria o visoespacial)

b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 2 dominios con
=1,5 DE por debajo de la media en relacién con el autocontrol (hu-
mor, autocontrol, déficit de atencién o impulsividad)

IV. ARBD (Malformaciones congeénitas relacionadas
con el alcohol)

Requiere A y B:
A. Exposicion prenatal al alcohol confirmada

B. Una o mas malformaciones especificas mayores (que se ha demos-
trado en animales de experimentacién o en estudios en humanos
que pueden ser causadas por la exposicion prenatal al alcohol): (1)
cardiacas (defectos septales interauriculares, grandes vasos atipicos,
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defectos cardiacos conotruncales); (2) dseas: sinostosis radiocubi-
tal, defectos de segmentacion de las vértebras, contracturas de las
articulaciones considerables, escoliosis); (3) renales: riflones aplasi-
cos, hipoplésicos y displasicos, rifiones en herradura o duplicaciones
uretrales; (4) oculares: estrabismo, ptosis, anomalias vasculares de
la retina, hipoplasia del nervio éptico; (5) auriculares: pérdida con-
ductiva de la audicion, sordera neurosensorial.
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Anexo III

Indicaciones del estudio diagnostico del TEAF

1. (A quién?

. Niflos y nifias con sospecha o certeza de exposicion prenatal al al-
cohol

b. Niflos y nifias adoptados en paises de Europa del Este

. Nifios y nifias con sospecha clinica de TEAF

. (Cuando?

. A partir de los 3 afios (antes de los 3 afios de edad el diagndstico
no se puede confirmar con certeza absoluta)

. En caso de adopcion, deben pasar al menos 2 afios de la misma
para garantizar la recuperacion fisica y del neurodesarrollo y en
su caso el dominio del idioma

. (Quién?

. Cualquier profesional con experiencia en el diagnostico de
TEAF (clinico o con App)

. Generalmente un profesional sanitario (por ejemplo, pediatra) y
un profesional de salud mental (por ejemplo, psic6logo/a)

4. (Coémo?

a. Utilizando el algoritmo clinico estdndar

b. O empleando una App diagnéstica (proximamente disponible)

(50,106)

c. En ocasiones es preciso contar con asesoramiento experto
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Anexo IV

Pruebas de valoracion cognitiva y conductual
recomendadas por la OMS

|. Pruebas de cognicion general

1. Escalas abreviadas de ’inteligencia de Wechsler para adultos (WA-
SI-II). Se deberian utilizar las subpruebas siguientes de WASI-II
(tiempo total requerido 30 min):

1) Vocabulario (8 min; QI verbal)

2) Similitudes (8 min; QI verbal)

3) Disefo por bloques (7 min; QI rendimiento)

4) Razonamiento matricial (7 min; QI rendimiento)

La ventaja de la WASI es que evalda el QI verbal y no verbal. Ademas,
muestra un indicador de inteligencia fiable con una inversién minima
de tiempo.

Il. Medidas de la memoria, la atencion, la velocidad de
procesamiento y la funcion ejecutiva

1. Escala de inteligencia de Wechsler para nifios IV (WISC-1V;). Se
deberfan utilizar las subpruebas siguientes de WISC-1V (tiempo to-
tal requerido 29 min):

la) Amplitud de memoria de digitos (adelante y atras) (8 min; me-
moria de trabajo)

1b) Busqueda de simbolos (5 min; velocidad de procesamiento)

1c) Codificacién (8 min; velocidad de procesamiento)

1d) Secuenciacion de letras y nimeros (8 min; memoria de trabajo)

2. Evaluacion de la neuropsicologia del desarrollo (NEPSY-II). Se de-

berian utilizar las subpruebas siguientes de NEPSY-II (tiempo total
requerido 28 min):
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2a) Atencién auditiva (5 min; atencion / funcién ejecutiva)

2b) Conjunto de respuestas (5 min; atencion / funcién ejecutiva)
2c¢) Golpes de dedos (4 min; sensoriomotor)

2d) Flechas (8 min; procesamiento visoespacial)

2e) Generacion de palabras (6 min; lenguaje)

Medidas del comportamiento contestadas por los
padres o los cuidadores
1. Lista de evaluacion del comportamiento del nifio (CBCL) y,cuando
sea posible

2. Escala de evaluacién de la capacidad adaptativa de Vineland
(VABS-II)
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