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INTRODUCCION

Los efectos directos producidos sobre el embrion o el feto en desarrollo por el
consumo materno de alcohol durante la gestacion se conocen con la denominacion
genérica de Trastornos del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF) o FASD (Fetal Alcohol
Spectrum Disorder); entre ellos, destaca el Sindrome Alcohdlico Fetal, por ser el
mas grave; sin embargo, muchos nifos afectados por el consumo de alcohol de la
madre presentan una variedad de problemas que llevan a plantear otras categorias
diagnosticas que se engloban dentro de los TEAF. Se han descrito los siguientes:

« TEAF: trastornos del espectro alcoholico fetal (FASD, por sus siglas en inglés)
« SAF: sindrome alcohdlico fetal (FAS, por sus siglas en inglés)
« SAFP: sindrome alcohdlico fetal parcial (PFAS, por sus siglas en inglés)

« TNDRA: trastorno del neurodesarrollo relacionado con el alcohol (ARND, por sus
siglas en inglés)

« TNC-EPA: trastorno neuro-conductual relacionado con la exposicion prenatal al
alcohol (ND-PAE por sus siglas en inglés)

« DNRA: defectos de nacimiento relacionados con el alcohol (ARBD, por sus siglas
en inglés)

La prevalencia del SAF en paises occidentales esta reconocida entre el 0,5y el 2
por 1000 nacidos; la prevalencia del conjunto de TEAF se estima entre 3 y 5 veces
superior a SAF.

Ninguna cantidad de consumo de alcohol durante el embarazo puede considerarse
segura, y no hay un trimestre seguro durante el embarazo para beber alcohol.

DIAGNOSTICO

Seguln los CDC (Centers for Disease Control and Prevention), diagnosticar si un nifio
tiene SAF requiere varias etapas, no existiendo una prueba Unica para diagnosticar
SAF y ademas muchos otros trastornos pueden tener sintomas similares.

Como en otros procesos, con caracter general es necesario realizar una historia
clinica completa, con antecedentes personales y familiares, recogida de
informacion sobre habitos toxicos de la madre y forma de consumo durante la
gestacion o en periodo preconcepcional, problemas del desarrollo. En todas las
visitas pediatricas se ha de realizar vigilancia del crecimiento y el desarrollo,
realizar historia completa del paciente y examen fisico. Se dispone de
cuestionarios (AUDIT, CAGE, TWEAK, T-ACE, MAST, etc.) sobre estilos de vida que
de forma indirecta o directa preguntan sobre el consumo de alcohol, a partir de
los cuales se puede iniciar un trabajo de reconocimiento del consumo, sin implicar
culpabilizacion para las madres.

El consumo confirmado de alcohol durante el embarazo puede fortalecer el
diagnostico de SAF, y la ausencia confirmada de exposicion al alcohol descartaria
el diagnostico de SAF. El consumo confirmado de alcohol durante el embarazo no
es necesario si el nino cumple con los otros criterios.
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El diagndstico de los Trastornos del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF) es un proceso
médico complejo que se logra a través de un enfoque multidisciplinar. Como es el
caso de otras condiciones médicas, el diagndstico se basa en criterios clinicos
consensuados internacionalmente (Centers for Disease Control and Prevention,
2004; Del Campo M, Jones KL, 2017).

DIAGN(')'STICO CLiNICO DE LOS TRASTORNOS DEL ESPECTRO
ALCOHOLICO FETAL

I. Categorias y Criterios Diagnodsticos

1. SINDROME ALCOHOLICO FETAL (SAF)
(Con o sin exposicion prenatal al alcohol documentada. Anexo 1)
Un diagnostico de SAF requiere todas las caracteristicas, A-D:

A. Un patron caracteristico de anomalias faciales menores (Anexo 2), que
incluye >2 de los siguientes:

1. Fisuras palpebrales cortas (< 10 percentil).

2. Bermellon fino del labio superior (rango 4 o 5. Anexo 2).

3. Filtrum plano (rango 4 o 5 teniendo en cuenta la raza o etnia. Anexo 2).
B. Deficiencia de crecimiento prenatal y / o postnatal:

1. Altura y / o peso en percentil < 10 (teniendo en cuenta la raza o etnia).

C. Crecimiento cerebral deficiente, morfogénesis anormal o neurofisiologia
anormal, que incluye >1 de los siguientes:

1. Perimetro craneal en percentil <10.
2. Anomalias estructurales del cerebro.

3. Convulsiones recurrentes no febriles (se han descartado otras causas de
convulsiones).

D. Deterioro neuroconductual:
1. Para nifios >3 anos (a o b):
1a. CON DETERIORO COGNITIVO:

- Evidencia de deterioro global (Cl total 21.5 SD por debajo de la
media, Cl verbal o Cl espacial 21.5 SD por debajo de la media).

- Deficiencia cognitiva en al menos 1 dominio 1.5 SD por debajo de la
media (funciones ejecutivas, trastorno especifico del aprendizaje,
deterioro de la memoria, déficit visual-espacial).

1b. CON DETERIORO CONDUCTUAL SIN DETERIORO COGNITIVO:

- Evidencia de déficit conductual en al menos 1 dominio segln la edad
y el momento evolutivo (alteracion de la regulacion del estado de
animo o del comportamiento, déficit de atencion o del control de
impulsos).
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2. Para ninos menores de 3 anos: evidencia de retraso en el desarrollo 21.5
SD por debajo de la media.

2. SINDROME ALCOHOLICO FETAL PARCIAL (SAFP)

« Si hay exposicion prenatal al alcohol documentada se requieren los criterios A
+D.

«Si no hay exposicion prenatal al alcohol documentada se requieren los
criterios: A + (B o C) +D.

3. TRASTORNO DEL NEURODESARROLLO RELACIONADO CON EL ALCOHOL
(TNDRA)

« Este diagndstico no puede ser realizado en nifnos menores de 3 aifos.

« Exposicion prenatal al alcohol documentada + alteracion en dos dominios (ver
criterio D, referido al deterioro neuroconductual).

4. DEFECTOS DE NACIMIENTO RELACIONADOS CON EL ALCOHOL (DNRA)

Exposicion prenatal al alcohol documentada y una o mas malformaciones
especificas demostradas en modelos animales y estudios en humanos como
resultado de la exposicion prenatal al alcohol:

« Cardiacas: defectos del tabique auricular, grandes vasos aberrantes, defectos
del tabique ventricular, defectos cardiacos conotruncales, tetralogia de
Fallot.

« Esqueléticas: sindstosis radiocubital, defectos de la segmentacion vertebral,
grandes contracturas articulares, pectum excavatum y carinatum, escoliosis,
clinodactilia, uias hipoplasicas, camptodactilia.

« Renales: rifones aplasicos/hipoplasicos/displasicos, rifones en "herradura”/
duplicaciones ureterales, hidronefrosis.

« Oftalmolodgicas: estrabismo, ptosis, anomalias vasculares retinianas,
hipoplasia del nervio optico, problemas de refraccion secundarios a globo
ocular pequeno.

« Oidos: hipoacusia de transmision y neurosensorial.

« Neurocerebral: defectos del cierre del tubo neural (disrafias);
holoprosencefalia y esquizencefalia; alteraciones del desarrollo del cuerpo
calloso (desde hipoplasias localizadas hasta la agenesia total); hipoplasias del
vermis y alteraciones en la foliacion del cerebelo; displasias corticales
(lisencefalias y macrogirias, las polimicrogirias, o las heterotopias nodulares y
en banda). Epilepsia.

5. TRASTORNO NEURO-CONDUCTUAL RELACIONADO CON LA EXPOSICION AL
ALCOHOL (TNC-EPA)

Incluido desde 2013 en el Manual diagnéstico y estadistico (DSM-5). Estos nifos
presentan deterioro de las funciones neurocognitivas, de autorregulacion y
adaptacion con: exposicion prenatal al alcohol confirmada, inicio de los
sintomas en la infancia y problemas de las funciones sociales, académicas,
ocupaciones y otras areas necesarias para el desarrollo de la vida personal.
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OBSERVACIONES SOBRE LOS CRITERIOS DIAGNOSTICOS

Cuando hay informacion disponible sobre los padres bioldgicos, se tendra en
cuenta para la valoracion de la antropometria, asi como de las caracteristicas
cognitivas y conductuales, ya que tienen alto grado de heredabilidad.

Deben considerarse los trastornos genéticos o afecciones derivadas de otros
agentes teratogenos en el diagnostico diferencial de estos casos. Ver figura 1.

Fig. 1. Algoritmo segun los criterios diagnosticos

Sintomas o signos compatibles con exposicion
prenatal al alcohol

Exposicion prenatal documentada al alcohol Exposicién prenatal no documentada al alcohol

Evaluacion dismorfoldgicafacial Evaluacion dismorfologica facial

- + e
+
Evaluacion neuropsicologica Evaluacion neuropsicologica Evaluacion neuropsicologica i Otro diagnostico
+ 1 T
+ E | ¥ |
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TyfoP 4 |PC ¥ | Diagndstico . |
| diagndstico
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T: talla. P: peso. PC: perimetro craneal. SAF: sindrome alcohdlico fetal. SAFP: sindrome alcohdlico fetal parcial.
TNDRA: trastorno del neurodesarrollo relacionado con el alcohol. DNRA: defectos del nacimiento relacionados con el
alcohol. TNC-EPA: trastorno neuro-conductual relacionado con la exposicién prenatal al alcohol. Modificado de Hoyme
HE, Kalberg WO, Elliott AJ, et al. Updated Clinical Guidelines for Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum Disorders.
Pediatrics. 2016; 138(2): e20154256.

En relacion con los pacientes adoptados desde paises con alta prevalencia de
alcoholismo durante el embarazo, hay que resaltar que en muchas ocasiones los
antecedentes familiares de exposicion prenatal al alcohol son desconocidos. En
estos casos, el diagnostico solo puede basarse en los rasgos fisicos anteriormente
mencionados cuando estan presentes, lo que no siempre ocurre. Es frecuente, por
tanto, que en muchos de estos ninos se aprecien dificultades de desarrollo y de
conducta que son muy sugestivas de ser debidas a trastornos del neurodesarrollo
relacionados con el alcohol, pero que dicho diagnostico con los criterios actuales
no puede ser confirmado.
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Il. Examenes Complementarios

En la actualidad no existe ninguna prueba diagnostica para los TEAF, pero en
ocasiones los examenes complementarios pueden ser Utiles al clinico para el
diagnostico diferencial o el estudio de extension del trastorno. Los casos de mas
dificil diagnostico seran aquellos en los que no exista una exposicion confirmada
al alcohol y las formas mas leves del trastorno donde los marcadores fisicos pueden
no ser tan manifiestos.

A. ESTUDIOS GENETICOS

Dada la variedad de entidades genéticas y teratogénicas relacionadas con la
exposicion prenatal al alcohol, debe considerase, segin criterio clinico, la
realizacion de estudios genéticos dirigidos de cariotipo molecular o de microarray
en los casos que se precisen:

« Necesidad de un diagnostico diferencial (Sindrome de Cornelia de Lange,
Sindrome velocardiofacial, sindrome de duplicacion 15q, Sindrome de Dubowitz,
Sindrome de Williams, etc.).

« Casos leves o formas menos evidentes que planteen dudas diagnosticas.
« Sospecha de comorbilidad.
B. ESTUDIOS DE EXTENSION EN LOS TEAF

Relacionadas con la exposicion prenatal al alcohol estan documentadas distintas
anomalias congénitas (cardiacas, esqueléticas, renales, oculares, auditivas,
cerebrales); por ello, tras un exhaustivo examen médico, se deberia considerar,
segUn criterio clinico, la realizacion de los siguientes examenes complementarios
y/o valoraciones:

« Valoracion sensorial (oftalmoldgica y auditiva).

« Valoracion cardiolégica completa (con ecocardiografia para deteccion de
cardiopatia estructural).

« Ecografia abdominal.

« RM craneal.

« Valoracion por Servicio/Unidad de Rehabilitacion.

« Electroencefalograma (EEG) solo en caso de sospecha de crisis convulsivas.
C. TRASTORNOS SECUNDARIOS

Las personas con TEAF a menudo experimentan una variedad de resultados
adversos en la vida llamados discapacidades secundarias, que incluyen la
interrupcion de la experiencia escolar, problemas con la ley, confinamiento,
comportamientos sexuales inapropiados y problemas relacionados con el alcohol
y las drogas.

Problemas de salud mental

Se documenta un aumento de trastornos cognitivos y enfermedades mentales o
problemas psicoldgicos en las personas con TEAF. Los trastornos diagnosticados
con mayor frecuencia son el Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad

10
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(TDHA), el Trastornos del Espectro Autista (TEA), el Trastorno de conducta (TC) o
el Trastorno oposicionista desafiante (TOD). Mas informacion en las tablas 1y 2
del Anexo 3.

La mayor prevalencia de trastorno mental en los nifos, ninas y adolescentes con
TEAF debe ser suficiente para incorporar, dentro del proceso de su evaluacion
habitual, la sospecha diagnostica de poder presentar alguno de estos trastornos
mentales. Los ninos, nifas y adolescentes con sospecha de padecer algin trastorno
mental (por ej., un TDAH o un TEA), independientemente de que su origen pueda
o no ser atribuido a un TEAF, se incorporaran a los circuitos ya establecidos en los
dispositivos de atencion especifica a los problemas de salud mental para estas
edades. Los flujos basicos de derivacion entre los distintos dispositivos se resumen
en la figura 2.

Fig. 2. Flujos bésicos de derivacion entre los distintos dispositivos de atencion

Atencion Primaria

Educacion —_— (PAP y MFyC) D — Familia
Unidades de
|

CAIT USMC ¢ N Neu ropecﬁatria
Atencion

especializada
USMI-J

PAP: Pediatria de Atencion Primaria. MFyC: Medicina Familiar y Comunitaria. CAIT: Centros de Atencion Infantil
Temprana. USMC: Unidad de Salud Mental Comunitaria. USMI-J: Unidad de Salud Mental Infanto-Juvenil

DIAGNOSTICO EN EL PERIODO NEONATAL

El consumo de alcohol, en los distintos habitos de consumo reconocidos, es
variable en las distintas regiones y culturas, pero los efectos deletéreos del
consumo de alcohol en el feto son igual de claros sea cual sea el tipo de consumo.
Incluso con cantidades minimas podemos encontrar lesiones secundarias al
consumo, pues no se sabe con exactitud de qué manera y en qué momento puede
afectar el desarrollo fetal y la formacion del tubo neural. No sabremos con certeza
nunca en qué situacion de desarrollo fetal nos encontramos en ese preciso
momento de consumo y como éste puede afectar en el futuro, por lo que lo
recomendable es la promocion del consumo “cero” de alcohol en la etapa
gestante.

En nuestra practica clinica perinatal cabe recordar la importancia de realizar una
adecuada y completa historia clinica ante toda madre gestante, indagando habitos
toxicos y consumo de alcohol que puedan de alguna manera afectar el desarrollo
e integridad fetal. En ocasiones podemos llegar a ser en exceso permisivos en este

11
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aspecto, ignorando durante la anamnesis indagar en el consumo de alcohol y en
otros habitos nutricionales e higiénicos desarrollados durante la gestacion.

Es necesario conocer las caracteristicas clinicas tanto por parte del personal
sanitario como en aquellas familias de riesgo, para la sospecha y diagnostico
precoz de un posible TEAF, patologia mas frecuente de lo que se sospecha en la
actualidad y que se encuentra a veces infradiagnosticada.

No ha sido descrito un sindrome de abstinencia neonatal como tal en relacion con
la exposicion al alcohol.

Debe pensarse en TEAF ante la sospecha de consumo materno de alcohol y bajo
peso al nacer y/o pequeno para edad gestacional y pueden presentarse, o no, las
malformaciones descritas. Este diagnostico precoz o de sospecha es de suma
importancia para el adecuado seguimiento de estos pacientes, ya que otros signos
y sintomas pueden presentarse en la primera infancia o infancia tardia.

DIAGNOSTICO DIFERENCIAL

El fenotipo facial del TEAF, aunque mas cominmente asociado con la exposicion
prenatal al alcohol, también se observa en una variedad de afecciones genéticas
y teratogénicas. Puede servir de guia la informacion de la tabla 1.

Tabla 1. Condiciones genéticas y teratogénicas en el diagnostico diferencial de TEAF

SINDROME DE MALFORMACION ETIOLOGIA
Sindrome de Cornelia de Lange OMIM 122470 égt;?somlca dominante (mutaciones en NIPBL,
Sindrome velocardiofacial (sindrome del . y , .
22q11.2) OMIM # 188400 Microdelecion cromosomica (del 22q11.2)
Sindrome de Duplicacion 15q OMIM 608636 Duplicacion parcial cromosomica (dup 15q)
Sindrome de Dubowitz OMIM 223370 Autosomica recesiva
Autosdémica dominante (mutaciones en los
Sindrome de Noonan OMIM 163950 genes de la via de transduccion de sefales
RAS-MAPK, PTPN11, SOS1, KRAS, NRAS y otros)
Sindrome de Williams OMIM 194050 Microdelecion cromosomica (del 7q11.23, sd.

del gen contiguo que incorpora el gen elastina)

Efectos teratogénicos de la exposicion a

SiEiromejde hicdntoinaffetal hidantoina durante la gestacion

Efectos teratogénicos de la exposicion al acido

Sindrome de valproato fetal valproico durante la gestacion

Efectos teratogénicos de niveles altos de
Efectos de fenilcetonuria materna fenilalanina, que acompanan a la
fenilcetonuria materna mal controlada

Efectos teratogénicos de la exposicion materna

a disolvente durante el embarazo Embriopatia por tolueno

12

Fuente: Hoyme HE, Kalberg WO, LED A, Elliott J, Blankenship J, Maria AS, et al. Updated Clinical Guidelines for Diagnosing
Fetal Alcohol Spectrum Disorders. Pediatrics. 2016 Aug; 138(2): €20154256.
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TRATAMIENTO

El impacto del TEAF se mantiene a lo largo del tiempo y no existe un tratamiento
curativo. Las opciones de tratamiento incluyen medicamentos, terapias de
conducta y aprendizaje, capacitacion para los padres, no existiendo un Unico
tratamiento que sea adecuado para todos los ninos. Los planes de tratamiento
incluiran seguimiento y cambios a medida que sea necesario.

Factores protectores

Factores protectores que pueden ayudar a reducir los efectos del TEAF:

- Diagnostico temprano (antes de los 6 anos).

« Un hogar lleno de carifio, enriquecedor y estable.

« Un ambiente sin violencia.

« Acceso a servicios sociales y educacion especial.

Los padres/tutores/cuidadores de ninos con TEAF deben adquirir habilidades que
ayudan a la crianza y a enfrentarse con los sintomas relacionados con los TEAF:

« Concentrarse en las fortalezas y talentos del nino y utilizar el refuerzo positivo
con frecuencia (elogios, incentivos).

« Aceptar las limitaciones del nino.

« Ser constante con todo (disciplina, escuela, conducta).

« Usar un lenguaje y ejemplos concretos.

« Tener rutinas estables y no modificarlas a diario.

« Tratar de simplificar.

« Ser especifico, decir exactamente lo que se quiere expresar.

« Estructurar la vida de su hijo para proporcionarle una base para su vida diaria.

«Usar herramientas visuales, musica y actividades manuales para ayudar al
aprendizaje.

« Supervisar sus amigos, visitas y rutinas.

« Repetir, repetir, repetir.

Centros de atencion temprana /Servicios de intervencion temprana

Los centros de atencion temprana son los centros de tratamiento para los nifos
menores de 6 anos en primera instancia, una vez realizado el diagnéstico por
Neuropediatria.

No es necesario esperar a tener un diagnostico formal para recibir el tratamiento
de los sintomas observados.

Los servicios de atencidon temprana pueden mejorar el desarrollo del nifo y su
transicion a la vida adulta, no existiendo ningln programa de estimulacion
particular para los TEAF. El tratamiento es sintomatico y los programas de

13
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intervencion que se desarrollen seran los que se precisen en funcion de la
alteracion cognitiva que se detecte.

Para los ninos mayores de 6 anos, el tratamiento de los problemas del
comportamiento y/o emocionales se realizaria en las Unidades de Salud Mental
Comunitaria (USMC) en primera instancia y pasaria a la Unidades de Salud Mental
Infanto-Juvenil (USMIJ) si la USMC lo considera necesario.

Atencion clinica

Los TEAF pueden incluir discapacidades tanto fisicas como intelectuales, asi como
problemas de conducta y aprendizaje; estos sintomas pueden variar de leves a
graves, y los planes de tratamiento para las personas con TEAF deben ser
diferentes para cada caso segun los sintomas.

Atencion clinica a las necesidades habituales

Las personas con TEAF tienen las mismas necesidades de salud y atencion médica
que las personas que no tienen estos trastornos: atencién médica basica, vacunas,
alimentacion adecuada, ejercicio, higiene, etc.

Tratamiento farmacoldgico

No se han aprobado medicamentos especificos para tratar los TEAF, sin embargo,
hay varios medicamentos que pueden ayudar a mejorar algunos de los sintomas:

« Estimulantes (hiperactividad, falta de atencion y de control de impulsos,
problemas de comportamiento).

« Antidepresivos (para tratamiento de sintomas como la tristeza, pérdida de
interés, problemas para dormir, interrupcion escolar, negatividad, irritabilidad,
agresion y conductas antisociales).

« Neurolépticos (agresividad, ansiedad y problemas de comportamiento).

« Ansioliticos, para tratar sintomas como la ansiedad.

Tratamiento en Unidades especificas

Igual que en lo relativo al diagnodstico, el tratamiento de los diferentes trastornos
mentales asociados a los TEAF se realizara en los dispositivos de Salud Mental con
los protocolos de intervenciéon habituales de cada uno de dichos trastornos.
Cuando los ninos, nifas y adolescentes objeto de atencion sean provenientes de
programas de adopcion, se utilizaran, ademas, los programas especificos de apoyo
a las familias y los recursos de los Servicios de Postadopcion de la Consejeria de
Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion.

En la actualidad, la atencion especifica a la salud mental en la infancia y
adolescencia se recoge y se asume en el Programa de Atencion a la Salud Mental
de la Infancia y Adolescencia (PASMIA) y en el Il Plan Integral de Salud Mental de
Andalucia (Ill PISMA). En ambos se establece la coordinacion entre la Atencion
Primaria (Pediatria de Atencion Primaria y Medicina Familiar y Comunitaria) y la
Atencion Hospitalaria (USMC y USMIJ) asi como con otros dispositivos (Centros de
Atencion Infantil Temprana -CAIT- en los menores de 0 a 6 afos) y otros sectores
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(especialmente, Educacion), siendo las USMC “el eje de la atencion especializada
a este colectivo como manera de asegurar la accesibilidad y garantizar el principio
de equidad” (lll PISMA) derivandose a las USMIJ los casos de mayor gravedad o
aquellos que requieran ingreso hospitalario o tratamiento en régimen de Hospital
de Dia.

PREVENCION

La prevencion debe incorporar estrategias primarias, secundarias y terciarias para
dirigirse tanto a la comunidad en general como a las poblaciones con alto riesgo
de consumo de alcohol durante el embarazo.

Ley 16/2011, de 23 de diciembre, de Salud Publica de Andalucia.
En el Articulo 68. La promocion de la salud.

Punto 2. Las actuaciones de promocion de salud se dirigiran a todas las etapas de
la vida de las personas -infancia, adolescencia, juventud, edad adulta y vejez- e
iran destinadas a promover la salud fisica y mental, mejorando la competencia de
las personas y acondicionando sus entornos, de forma que:

h) El consumo de alcohol, asi como otras conductas con riesgo de crear
adiccién, se haga de forma que se minimice dicho riesgo y se promueva la
reduccion de danos.

Articulo 70. La prevencion de los problemas de salud.

Punto 2. Las actuaciones de prevencion de problemas de salud se dirigiran a todas
las etapas de la vida de las personas -infancia, adolescencia, juventud, edad
adulta y vejez- y a prevenir la aparicion de problemas de salud fisica y mental
mediante:

c) El seguimiento del embarazo para el diagnostico precoz del riesgo obstétrico,
la vacunacion de las mujeres embarazadas y el control de diversos factores de
riesgo para el desarrollo fetal.

Prevencion del abuso de alcohol en consulta de distintos ambitos asistenciales
(AP-AH)

Se recomienda utilizar un enfoque motivacional. Para mas informacion ver el
Anexo 4.

Hacer prevencion del abuso de alcohol requiere modificar habitos y costumbres
de nuestros pacientes. Sin embargo, la repeticion de consejos propicia que el
paciente se defienda y utilice adaptadores, y esto no consigue que modifique el
habito.

Habitualmente, las razones para beber son emocionales y conductuales, con
escasos argumentos cognitivos. En estos casos, la informacion por si misma no es
suficiente para cambiar conductas.

La motivacion seria un estado interno de disposicion para efectuar una conducta
(p.ej. cambiar un habito), puede fluctuar de una situacidon a otra, y puede ser
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modulada e influenciada por factores internos y externos. Por eso, es importante
utilizar la Entrevista Motivacional (EM), que es aquella que intenta que el paciente
se posicione hacia el cambio.

La EM es una entrevista centrada en la experiencia del consultante y que busca
que este se posicione, y el profesional apoya y acompana al paciente en su proceso
de avance hacia conseguir su objetivo.

Tras evaluar la disposicion, se recomienda entregar alguna documentacion de
autoayuda. También, se debe continuar proporcionando ayuda, feedback y apoyo
hasta alcanzar y mantener metas reales.

Proceso Asistencial Integrado Embarazo, parto y puerperio

En Andalucia, el Proceso Asistencial Integrado Embarazo, parto y puerperio (2014)
recoge lo siguiente en relacion a la prevencion de habitos toxicos:

« Consejos preconcepcionales. En cuanto a los agentes toxicos, deben valorarse en
la anamnesis de la semana 6-10, con refuerzo en las semanas 12, 16 y 20, 28, 34,
36, y en la preparacion al nacimiento y 1° trimestre de vida.

- Se recomendara el abandono del tabaquismo.
- Respecto al alcohol no hay dosis segura.

- Reducir el consumo de cafeina a 50 mg/dia (una taza puede contener entre
100-150 mg, si es descafeinado 2-4 mg).

« Consejos sobre habitos saludables realizados por especialista de Medicina de
Familia/Matrona/ Obstetra/Enfermeria de Atencion Primaria.

ATENCION PRIMARIA

Evaluacion por especialista de Medicina de Familia, Enfermeria, Matronas y
Pediatria de AP

« Antecedentes maternos y familiares, datos de historia obstétrica de la madre,
consumo de alcohol de la madre y el padre, frecuencia (semanal/esporadica),
gramos de alcohol (segun tipo de bebida), etc.

« Pertenencia a grupos de riesgo; madres de entornos institucionales, consumo de
otras drogas.

« Historia clinica y exploracion fisica.

« Atencion a rasgos dismorficos (escalas de valoracion, ver Anexo 2).

« Sintomas relacionados.

« Alteraciones del crecimiento.

« Trastorno del aprendizaje, del comportamiento.

« Definir el motivo de la interconsulta o derivacion a Atencion Temprana.
« Definir el motivo de la interconsulta o derivacion a Neuropediatria.

« Definir el motivo de la interconsulta o derivacion a Salud Mental.
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« Recabar informacion de otros organismos: valoracion neuropsicoldgica aportadas
por E.O.E. (Equipo de Orientacion Educativa).

« Prevencion del consumo de alcohol, tanto a mujeres de edad fértil como a
embarazadas.

« Prevencion mediante entrevista motivacional (ver apartado Prevencion).

Un enfoque clinico efectivo para los TEAF necesita de una coordinacién entre los
distintos profesionales e instancias implicadas.

Con frecuencia, la evaluacion inicial y la derivacion para el diagnoéstico seran
realizadas por el personal médico/pediatra de AP, y seran responsables del
seguimiento continuo de los ninos y adolescentes con TEAF y de sus familias en su
transicion a lo largo de todas las etapas de desarrollo.

Se considera un momento critico el cambio de equipo responsable del seguimiento
o el cambio de equipo de nino a adulto.

Los objetivos principales de la coordinacion de la asistencia incluyen:

« Identificacion de una lista de problemas precisa, con ajustes y actualizaciones
regulares.

« Facilitacion de una comunicacion clara entre los distintos profesionales que
atienden al nifo para evitar tratamientos o modelos de atencion en conflicto.

« Necesidad de realizar una adecuada transicion y coordinacion de atencién a
medida que el paciente crece, generando cambios en la prioridad de los
problemas y los proveedores.

TRABAJO SOCIAL

El TEAF es un trastorno frecuente y poco reconocido, sus consecuencias afectan
al individuo, su familia y a la sociedad en general, por lo que el abordaje debe
ser, necesariamente intersectorial e interdisciplinar.

Cuando el pediatra de Atencion Primaria realiza la identificacion temprana de los
menores afectados, debe coordinarse con el/la trabajador/a social para la
evaluacion sociofamiliar y establecer un plan de actuacion con la familia, al objeto
de:

« Proporcionar estrategias educativas de ayuda a padres y cuidadores, sobre el
mejor entorno familiar.

« Proponer medidas y/o recursos en funcion de la posible evolucion y dificultades
de cada menor.

« Evaluar el consumo de alcohol y otras sustancias toxicas en el seno de la familia,
ayudandoles a obtener el tratamiento oportuno.

« Informar sobre los recursos disponibles, sobre todo en el entorno educativo y
comunitario y favorecer la integracion de menores y sus familias en la comunidad
de referencia.
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« Coordinarse con los recursos de atencion temprana, de servicios sociales,
educativos, laborales, movimiento asociativo, etc., para realizar un seguimiento
familiar y acompafar en el proceso de adaptacion a este trastorno.

« Implementar actuaciones de prevencion y promocién de la salud orientadas a la
eliminacion del TEAF.

ASOCIACIONES Y RECURSOS
Asociacion de familias de hijos e hijas con TEAF
https://www.safgroup.org/

National Organization on Fetal Alcohol Syndrome
http://www.nofas.org/about-fasd/

Asociacion Adopciéon Punto de Encuentro

http://adopcionpuntodeencuentro.com/web/que-es-fasd-saf-teaf/

Asociacion de familias afectadas de SAF
http://www.afasaf.org
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ANEXO0S

1. DEFINICION DE EXPOSICION PRENATAL DOCUMENTADA AL
ALCOHOL

Se deben cumplir una o mas de las siguientes condiciones para constituir una
exposicion prenatal al alcohol documentada durante el embarazo (incluido el
consumo de alcohol reconocido por la madre 3 meses antes del conocimiento del
embarazo o de una prueba de embarazo positiva documentada en la historia
clinica). La informacion debe ser obtenida de la madre biologica o de una fuente
de confianza (por ejemplo, miembro de la familia, servicios sociales o registro
médico):

« > 6 bebidas/semana durante >2 semanas durante el embarazo.
« > 3 bebidas por ocasion en >2 ocasiones durante el embarazo.

- Documentacion de problemas sociales o legales relacionados con el alcohol
antes o durante el embarazo.

« Documentacion de intoxicacion etilica durante el embarazo.
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2. EVALUA'CI(')N DISMORFOLOGICA EN EL TRASTORNO DEL ESPECTRO
ALCOHOLICO FETAL

En la evaluacion fisica se recomienda el uso de curvas de crecimiento adecuadas
para la poblacion a estudiar (peso, talla, perimetro cefalico).

Se recomienda asimismo objetivar los rasgos faciales descritos (fisura palpebral,
labio superior y filtrum) segun tablas normalizadas. Nos remitimos a las revisiones
recientes incluidas en la bibliografia (Hoyme HE, Kalberg WO, Elliott AJ et al, 2016
y Del Campo M, Jones KL, 2017).

Fig. 1. GUIA NORTEAMERICANA PARA LA MEDICION DEL FILTRUM Y LABIO SUPERIOR FINO

Fuente: Hoyme HE, Kalberg WO, Elliott AJ, et al. Updated Clinical Guidelines for
Diagnosing Fetal Alcohol Spectrum Disorders. Pediatrics. 2016; 138(2): €20154256.

TECNICA PARA LA MEDICION DE LA LONGITUD DE LA FISURA PALPEBRAL

Se utiliza una pequefa regla de plastico para medir la distancia entre el
endocantion y el exocantion.

« El paciente y el examinador deben estar sentados en al mismo nivel, uno frente
a otro. Manteniendo el mentén, se le pide al sujeto que mire hacia arriba,
permitiendo al examinador acercar la regla lo mas cerca posible del ojo (sin tocar
las pestafas)

« Tener en cuenta que la regla debe estar esta ligeramente inclinada para seguir
el arco cigomatico.
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Fig. 2. TECNICA PARA LA MEDICION DE LA LONGITUD DE LA FISURA PALPEBRAL
e LB L

Fuente:Hoyme HE, Kalberg WO, Elliott AJ, et al. Updated Clinical Guidelines for Diagnosing Fetal Alcohol.
Spectrum Disorders. Pediatrics 2016; 138(2): e20154256.

Fig. 3. Relacion entre longitud de la fisura palpebral y edad en ambos sexos en
nifios/as de EE.UU. blancos desde la 292 semana a los 14 afios.
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Fuente: Chudley AE, Conry J, Cook JL, Loock C, Rosales T, LeBlanc N. Public Health Agency of
Canada’s National Advisory Committee on Fetal Alcohol Spectrum Disorder. Fetal alcohol spectrum
disorder: Canadian guidelines for diagnosis. CMAJ. 2005;172(suppl 5):51-S21.
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3.DIAGNOSTICO DE LOS TRASTORNOS MENTALES ASOCIADOS AL
TRASTORNO DEL ESPECTRO ALCOHOLICO FETAL

Los resultados de los estudios de Lange et al y de Weyrauch et al resenados en las
tablas 1y 2, indican que los ninos, ninas y adolescentes con TEAF presentan unas
prevalencias de diversos trastornos mentales superiores a las esperadas en la
poblacion general. Este dato debe ser suficiente para incorporar, dentro del
proceso de evaluacion habitual de estos ninos, nifas y adolescentes, la sospecha
diagnostica de poder presentar alguno de estos trastornos mentales. Esta actitud
de “sospecha diagnoéstica” no implica la necesidad de disehar protocolos
especificos de diagnostico de estos trastornos para los nifos, nifas y adolescentes
con TEAF diferentes a los ya existentes para la poblacion general. Los nifios, nifas
y adolescentes con sospecha de padecer algun trastorno mental (por ej., un TDAH
o un TEA), independientemente de que su origen pueda o no ser atribuido a un
TEAF, se incorporaran a los circuitos ya establecidos en los dispositivos de atencion
especifica a los problemas de salud mental para estas edades.

Experiencia escolar negativa o dificil

Los nifos con TEAF tienen mayor riesgo de ser suspendidos, expulsados o de
abandonar la escuela, con frecuencia por su dificultad para llevarse bien con otros
nifos, su mala relacion con los maestros y el absentismo escolar. Algunos nifos
con TEAF, aunque permanecen en la escuela, tienen experiencias negativas
debido a sus problemas de conducta.

Problemas con la ley

Los adolescentes y los adultos con TEAF tienen un riesgo mas elevado de tener
problemas con la policia, las autoridades o el sistema judicial debido a la
dificultad para controlar su enfado y frustracion y, los problemas para comprender
las razones de los demas. Las personas con TEAF pueden ser facilmente
persuadidas y manipuladas, lo que puede hacer que participen en acciones ilegales
o perjudiciales para ellas.

Comportamiento sexual inadecuado

Las personas con TEAF tienen un mayor riesgo de mostrar comportamientos
sexuales inadecuados, como insinuaciones y tocamientos indebidos. Si la persona
con un TEAF también es victima de violencia, aumenta el riesgo de que tenga una
conducta sexual inadecuada.

Problemas con el alcohol, las drogas y el trabajo

Algunas revisiones analizan la prevalencia de algunos trastornos entre los ninos y
ninas afectados de TEAF. Lange et al, estudiaron la prevalencia del Trastorno por
Déficit de Atencion e Hiperactividad (TDAH), el Trastorno Oposicionista y
Desafiante (TOD), el Trastorno de Conducta (TC) y los Trastornos del Espectro
Autista (TEA) en nifios, ninas y adolescentes con TEAF. La prevalencia mas elevada
encontrada fue la del TDAH (52,9%) y 15 veces superior respecto a la prevalencia
en la poblacién general (tabla 1).
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Tabla 1. Frecuencia de trastornos cognitivos y enfermedades mentales o problemas psicolégicos
en las personas con TEAF.

Namero de , Prevalencia Prevalencia
S . Numero de ;
Trastorno | estudios incluidos - estimada en los respecto a la
sujetos . )

(Lange et al) estudios poblacién general
TDAH 20 2.582 52,9 % 15 veces superior
TEA 6 1.029 2,6 % 2 veces superior
TC 5 1.514 7,0 % 3 veces superior
TOD 11 2.719 12,9 % 5 veces superior
TDAH: Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad. TEA: Trastornos del Espectro Autista.
TC: Trastorno de conducta. TOD: Trastorno oposicionista desafiante

Fuente: Tabla modificada de Lange S, Rehm J, Anagnostou E, Popova S. Prevalence of externalizing disorders and Autism
Spectrum Disorders among children with Fetal Alcohol Spectrum Disorder: systematic review and meta-analysis. Biochem
Cell Biol. 2018 Apr; 96 (2):241-251.

En una revision sistematica, Weyrauch et al, también hallaron en ninos, nifas y
adolescentes afectados de TEAF, prevalencias de diferentes trastornos mentales
superiores a las esperadas en la poblacion general. En concreto, estudiaron las
prevalencias del TDAH, TDO, TC, TEA, junto a las prevalencias de discapacidad
intelectual, trastornos del aprendizaje, depresion, trastornos psicéticos, trastorno
bipolar, trastornos de ansiedad, trastorno de estrés postraumatico, trastorno
reactivo de la vinculacioén y trastorno obsesivo-compulsivo (tabla 2).

Por Ultimo, otros autores han descrito en nifos, nifas y adolescentes afectados de
TEAF, la presencia de otros trastornos como los trastornos en el desarrollo del
lenguaje, trastornos por abuso o dependencia de sustancias, trastornos de la
conducta sexual, intentos de suicidio, trastornos de la personalidad y dificultades
en la regulacion de los ritmos circadianos.

Por todo ello, son frecuentes las dificultades en el entorno escolar (aprendizaje,
problemas de conducta, integracion con companeros y profesores, etc.) y los
problemas legales, tanto en edad infantil como adulta.
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Tabla 2. Prevalencia de trastornos cognitivos y enfermedades mentales en personas con TEAF y
poblacion general

Prevalencia .
hallada en los Preva}l,enCIa en . .
Trastorno . poblacion general Diferencia (%)
estudios (%) %)
(Weyrauch et al) :

TDAH 50,2 5,0 45,2
Discapacidad intelectual 23,0 1,0 22,0
Trastornos del aprendizaje 19,9 10,0 9,9
TOD 16,3 3,3 13,0
Depresion 14,1 3,5 10,6
Trastornos psicéticos 12,3 0,5 11,8
Trastorno bipolar 8,6 2,7 5,9
Trastornos de ansiedad 7,8 0,7 7,1
TEPT 6,0 4,0 2,0
TOC 4.9 1,2 3,7
T,rastornos reactivos del 47 0,5 42
vinculo

Prevalencia en poblacion general (EEUU) estimada a partir del DSM 5 y datos del National
Institute of Mental Health (NIMH). TDAH: Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad.
TOD: Trastorno oposicionista desafiante. TEPT: Trastorno por estrés postraumatico. TOC:
Trastorno obsesivo compulsivo.

Fuente. Tabla modificada de Weyrauch D et al: Comorbid mental disorders in fetal alcohol spectrum disorders: a
systematic review. J Dev Behav Pediatr 38:283-291, 2017.
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4.ENFOQUE PREVENTIVO DEL TRASTORNO DEL ESPECTRO
ALCOHOLICO FETAL MEDIANTE LA ENTREVISTA MOTIVACIONAL

Hacer prevencion del abuso de alcohol requiere modificar habitos y costumbres
de nuestros pacientes; esto, que parece sencillo...”se lo comento...y ya esta”, se
convierte en una lucha, sin un claro vencedor.

Si grabamos nuestras consultas, vemos como repetimos consejos, argumentos,
persuasiones, con escasos resultados en cada visita. Al revisar estas grabaciones,
vemos que el paciente se defiende, y utiliza adaptadores, porque esta incomodo,
y no te mira a la cara... ni nosotros ni el paciente lo pasamos bien, y ademas no
conseguimos que modifique el habito que “nosotros sabemos que tiene que
cambiar”.

Si les preguntamos a los bebedores ;jpor qué bebes?, nos contestan que, porque
les gusta, les relaja, les estimula, comparten con los amigos, se relacionan... Casi
todos argumentos emocionales y conductuales, pero muy escasos cognitivos. Y es
basico saber esto: si nuestros pacientes beben por razones emocionales y
conductuales, dificilmente nos haran caso si les ofrecemos argumentos cognitivos
para dejar de hacerlo.

Se ha demostrado que la informacion, por si misma, no es suficiente para cambiar
conductas. Si saber las cosas fuera suficiente, ningun sanitario beberia alcohol,
fumaria o estaria obeso...

La motivacion seria un estado interno de disposicion o ansia para efectuar una
conducta (p.ej. cambiar un habito), y puede fluctuar de una situacion a otra, o
puede ser modulada e influenciada por factores internos y externos. Por eso es
importante utilizar la Entrevista Motivacional (EM), que es aquella que intenta que
el paciente se posicione hacia el cambio.

La EM se basa en la motivacion, que es lo que dirige la conducta hacia algo. Jordi
Cebria decia que la motivacion es como la gasolina de un coche. Con poca se
puede arrancar bien, pero solo llegara a su destino si tiene el deposito bien lleno.

La EM es una entrevista centrada en la experiencia del consultante, y que busca
que éste se posicione, y el profesional apoya y acompana al paciente en su proceso
de avance hacia conseguir su objetivo.

De forma académica, y para facilitar el estudio y la aplicacion de estos principios,
podemos dividir la EM en varias fases. Esta division no siempre se cumple, pero es
recomendable tener el esquema presente (tabla 1).
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Tabla 1. Resumen de tareas a realizar en cada etapa de la entrevista motivacional.

FASE TAREAS

Priorizar

Estadiar

Explorar mapa de creencias

POSICIONAMIENTO |Locus de control y ambivalencias

Contradicciones del paciente

Evitar resistencias por su parte

Aumentar su sensacion de autoeficacia

REFLEXION Incrementar el conflicto y/ contradicciones

ACCION Verbalizar la intencion de cambio y prevenir recaidas

Ayudar a mantener el cambio

MANTENIMIENTO -
Prevenir recaidas

Si se produce, intentar que vuelva a fase de contemplacion
y no a precontemplativa

, Volver a incrementar autoestima y sensacion de
RECAIDA autoeficacia

Evitar culpabilizacion
Dar feed back

Al inicio de la EM, cuando ya se ha conseguido el clima colaborativo adecuado,
hay que ayudar al paciente para que incremente su percepcion sobre la conducta
problema.

Para poder influir en el paciente es necesario establecer el punto motivacional
donde se encuentra, es decir posicionarlo. Por esta razon, es necesario que tenga
la oportunidad de expresar tan claramente como pueda sus preocupaciones, y con
sus propias palabras.

Las HABILIDADES BASICAS que hemos de desarrollar para realizar EM son:

« ESCUCHAR ACTIVAMENTE: Estamos concentrados en lo que nos expresa el
paciente.

« HACER RESUMENES (SUMARIOS): De forma que el paciente sea consciente de sus
propias ambivalencias (Por un lado... y por otro...).

« REALIZAR PREGUNTAS ABIERTAS: Que obliguen a elaborar las respuestas y no se
puedan contestar con pocas palabras.

« PEDIR PERMISO: El paciente tiene que estar de acuerdo en tratar el tema que le
proponemos (Si le parece bien, me gustaria que hablaramos de...).

« DAR APOYO: Reforzar lo que esta haciendo bien, y reconocerle los esfuerzos que
hace.

« DEMOSTRAR CONFIANZA: El paciente debe conocer que estamos de su parte, que
confiamos en él.
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«MANEJAR LA EMPATIA: Todos hablamos de empatia, pero el profesional
desaprovecha el 80% de las oportunidades empaticas que ofrece el paciente.

Estudiando procesos de cambio en la poblacion, Prochaska y Di Clemente,
encontraron que las personas que consiguen una mejora en sus estilos de vida
pasan a través de una serie de estadios de cambio. Cada estadio registra una
actitud mental diferente y también implica un tipo de motivacion diferente.
Describieron los siguientes: precontemplacion, contemplacion, determinacion,
accion, mantenimiento y recaida.

Una de sus ventajas es que adapta las tareas del profesional al Estadio en que se
encuentra el paciente.

Fig. 1. Estadios del cambio

NIVELES DE MOTIVACION
(J.Prochaska, C. DiClemente) 1982

RECAIDA

Tomado de Miller-1991

Desde este punto de vista, frecuentemente las resistencias aparecen cuando el
profesional utiliza estrategias inadecuadas al estadio del paciente, o cuando no
se utilizan correctamente.

Son TECNICAS UTILES para la Entrevista Motivacional:

« Escucha reflexiva: el profesional parte de la escucha activa, esto es, escuchar
atentamente lo que se dice y como se dice, es una de las habilidades mas dificiles
de realizar. Por ella nos hacemos conscientes de lo que la otra persona no solo
nos esta diciendo, sino de lo que nos quiere comunicar. Requiere una alta
concentracion por parte del profesional, ya que éste es quien tiene que decidir
qué es relevante y qué no para reflejar (devolver) lo importante al paciente. El
silencio funcional se convierte en un facilitador que permite al paciente
continuar avanzando en sus razonamientos y motivaciones. Se puede reflejar la
Escucha Reflexiva de diferentes maneras:

- Repetir. La mas simple reflexion repite lo dicho por el paciente.

- Refrasear. El profesional casi repite lo que ha dicho el paciente pero utiliza
sinbnimos o modifica ligeramente lo dicho.

- Parafrasear. Aqui el profesional capta el significado y se lo devuelve al paciente
con otras palabras.

- Senalamiento emocional. Es la forma mas profunda de reflexion. Se reflejan
emociones y sentimientos que el profesional percibe en el paciente.
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