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Presentacio

El consum d’alcohol esta molt arrelat des de fa segles a diferents usos socials i tradicions de moltes cultures
diferents. No obstant aix0, cal remarcar que és una substancia psicoactiva amb efectes toxics i teratogenics
importants.

A Europa, en especial a Russia i a la resta dels paisos de I'Europa de I'Est, pero també a Canada, Sud-africa,
Irlanda, Australia i Nova Zelanda, és on més se’n consumeix (OMS, 2018). El consum d’alcohol esta augmentant
tant en homes com en dones i s’esta generalitzant arreu del mon, fruit de la globalitzacié i del gran impuls de la
potent industria de I'alcohol. A Catalunya, també és la substancia més consumida.

Aquest consum es relaciona parcialment o completa amb fins a 200 condicions de salut, que inclouen no només
els trastorns relacionats amb el consum en si, sind també tot tipus de lesions, molts trastorns mentals i malalties
del sistema digestiu, i fins i tot malalties infeccioses.

Tanmateix, els efectes perjudicials del seu consum no tan sols els pateix de manera directa la mateixa persona
consumidora, sind també de manera indirecta les persones del seu entorn, especialment les de la familia i els
companys i companyes de feina, aixi com la comunitat i la societat en general. Aixi mateix, és la substancia que
més danys a tercers i més costos socials ocasiona. De fet, el seu consum durant I'embaras pot comportar greus
perjudicis per al desenvolupament del fetus, el nadd, el nen o nena i el futur adult, cosa que fa que es consideri la
primera causa prevenible i no genética de retard mental al mén occidental. En concret, pot comportar afectacions
irreversibles com les dels trastorns de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF), que inclouen la sindrome alcoholica fetal, i
que poden arribar a ser molt greus.

Tot i que els TEAF es van identificar per primera vegada a finals dels anys seixanta, sén encara uns grans
desconeguts en el nostre context. D’'una banda, la dificultat del diagnostic en néixer i, de l'altra, la gran pressio de
la industria de I'alcohol han contribuit a banalitzar els riscos associats al seu consum i, tambeé, a fer-lo invisible. Els
TEAF no sén un problema que afecti només un percentatge important dels infants adoptats en altres indrets, sind
que s'estima que fins a 900 nadons dels nascuts aqui cada any podrien estar-ne també afectats en menor o

oW, T e > ®. _ '

major grau.



Aixi, doncs, cal treballar tots plegats per prevenir-ne la incidéncia i per diagnosticar i atendre millor les persones
que ja els pateixen i les seves families.

L’Agencia de Salut Publica de Catalunya (ASPCAT), per mitja de la Sub-direccié General de Drogodependencies i
en col-laboracié amb el Servei Maternoinfantil, ja fa una decada que treballa en aquest sentit. S’han difés
recomanacions cliniques i missatges preventius i s’han fet formacions a tots els circuits de salut mental perinatal
en el marc del Protocol de seguiment de 'embaras a Catalunya. Aixi mateix, es treballa per millorar la identificacio
preco¢ dels TEAF i I'atencio dels nens amb TEAF a partir de la revisié del Protocol d’activitats preventives i de
promoci6 de la salut a I'edat pediatrica (“Infancia amb Salut”) i la formacioé de tots els professionals per dotar-los
d’eines preventives i per promoure un millor diagnostic i atencié a les persones afectades i les seves families.

Juntament amb I'Institut Catala de I'Acolliment i I’Adopcio (ICAA) estem treballant també, en el marc d'un projecte
de col-laboracio que es va iniciar el 2018, per donar a coneixer els TEAF a tota la societat i, en especial, per
ajudar les families que hi conviuen i també els professionals de I'ambit de 'ensenyament i de la salut mental que
atenen les persones afectades a millorar la seva comprensié del trastorn i disposar de més eines relacionals i
cliniques. Aixi, hem elaborat, juntament amb els equips de professionals experts de I'Hospital de la Vall d’'Hebron,
I'Hospital Clinic-Maternitat i I'Hospital de Sant Joan de Déu, una série de tres guies especialitzades que inclouen
exemples i explicacions sobre com es poden abordar situacions concretes, a fi de ser Utils per a la quotidianitat
tant en la vida de les families com en la practica educativa i clinica dels professionals.

En concret, aquesta guia s’adreca als professionals de la salut mental tant de la psicologia com de la psiquiatria.
Aquests professionals treballen, entre d’altres, en els centres de salut mental infantojuvenils i d’adults i, també, en
els centres d’atencio i seguiment de les drogodependéncies i en els hospitals, i estan en una posicié privilegiada
per poder orientar el diagnostic de les persones afectades i per intervenir clinicament millorant significativament el
pronostic i la qualitat de vida d’aquestes persones i de les seves families.

Desitgem que aquesta guia i les altres dues de la serie esdevinguin eines de referencia, donin resposta a les
necessitats i els reptes que comporta la convivéncia i I'atencio a les persones amb TEAF i contribueixin per sobre
de tot a fer que aquestes persones puguin assolir un millor grau de benestar i integracioé social.

“L’alcohol és responsabilitat de tothom”. Entre tothom treballem per reduir I'impacte negatiu de I'alcohol en la
nostra societat i per millorar la qualitat de vida de les persones afectades.

Joan Colom

Sub-director general
de Drogodependéncies
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Que son els trastorns de l'espectre
alcoholic fetal (TEAF)?

Introduccio i historia dels TEAF

Els trastorns de I'espectre alcohodlic fetal (TEAF) (en anglés, FASD: Fetal Alcohol Spectrum Disorder) son
trastorns permanents causats pel consum matern d’alcohol durant 'embaras i que donen lloc a una série
d'alteracions fisiques i del sistema nervios central que es tradueixen en un ampli espectre de manifestacions
clinigues, principalment neurocognitives i conductuals.

Tot i que la referencia als efectes nocius de I'exposicié prenatal a I'alcohol en els infants es remunta a la literatura
biblica, no va ser fins al 1968 que Lemoine i els seus col-legues francesos en van publicar la primera referencia en
la literatura médica (Lemoine et al., 1968). Ulleland i els seus col-legues als Estats Units van publicar resultats de
recerca similars el 1970 el 1972 (Ulleland et al., 1970; Ulleland, 1972). EI 1973, Jones i Smith van utilitzar el
terme sindrome alcohdlica fetal (Jones i Smith, 1973) per descriure un subconjunt de nens exposats a I'alcohol,
obtinguts de I'estudi d’'Ulleland i els seus propis registres clinics, que van compartir un patrdé de malformacié comu
(Jones et al., 1973). La definicid dels TEAF ha canviat molt des de la decada de 1970 (Jones i Smith, 1973;
Rosett, 1980; Clarren i Smith, 1978; Sokol i Clarren, 1989; Stratton et al., 1996). La condici6 s’ha caracteritzat
extensament per la deficiencia de creixement prenatal i/o postnatal, un conjunt Unic d’anomalies facials menors i
anomalies en el sistema nervios central (SNC). La combinacié de I'antecedent positiu o negatiu de consum
d’alcohol durant 'embaras i les deficiencies fisiques, cognitives i de comportament permet catalogar els casos
com a trastorn de I'espectre alcoholic fetal o TEAF (SAF completa o parcial, ARND o ARBD) o no-TEAF seguint
un algoritme clinic ben establert en la literatura cientifica. Els TEAF son la causa principal coneguda de retard
mental/discapacitat del desenvolupament al mén occidental (Abel i Sokol, 1987) i son totalment prevenibles.




Trastorns de I'espectre alcoholic fetal (TEAF)

TEAF és un terme utilitzat per agrupar un gran rang d’anomalies fisiques, mentals, conductuals i cognitives que
un individu pot presentar quan ha estat exposat a I'alcohol durant el seu desenvolupament prenatal. La forma
més greu dins 'espectre és la sindrome alcohdlica fetal o SAF (en anglés, FAS: Fetal Alcohol Syndrome). Les
seves caracteristiques es poden dividir en malformacions morfologiques (especialment defectes craniofacials),
retard en el creixement i alteracions del sistema nervios central, expressades principalment com a alteracions
cognitives, conductuals, de socialitzacio i de 'aprenentatge.

Els TEAF tenen uns criteris diagnostics clinics validats i recolzats per la literatura cientifica i diferents institucions
internacionals (OMS, classificacié DSM, Institute of Medicine —IOM—, Canadian Medical Association, etc.).
Permeten incloure els infants amb afectacions derivades de I'exposicié prenatal a I'alcohol dins I'espectre, en el
qual la sindrome alcoholica fetal (SAF) n’és un dels extrems.

Actualment, es recomana la utilitzacio dels criteris de I'lOM actualitzats el 2016 (Hoyme). No obstant aixo, en
termes generals, els TEAF es caracteritzen, des del punt de vista clinic, per la preséncia de tots o alguns dels
signes i simptomes seguents::

1. Anomalies craniofacials: Les caracteristiques principals son el filtrum (filtre nasal) llis (desaparicio de les
columel-les), el llavi superior fi (desapareix la forma caracteristica en M o d’arc de Cupido) i les fissures
palpebrals (obertura ocular) petites per I'edat. Hi ha grafiques dels valors i les imatges de referencia amb
les mesures en mil-limetres per determinar la normalitat/anormalitat dels senyals.

2. Retard en el creixement: Es defineix com la presencia d’uns valors de pes i/o talla per sota d’un valor
determinat (igual o inferior al percentil 10) en funci¢ de I'edat i el sexe.

3. Alteracié del sistema nervids central: L’exposicié prenatal a I'alcohol produeix un dany en el
desenvolupament del cervell, que dona lloc a una serie d’anomalies en l'infant, I'adolescent i I'adult,
principalment a escala conductual i cognitiva. Aquest dany es pot valorar a partir dels elements seguents:

a) Estructura anatomica del sistema nervios, per exemple, microcefalia (perimetre cranial igual o inferior al
percentil 10) o anomalies en la formacio de diferents estructures cerebrals (hipocamp, cos callés, etc.).

b) Funcionament neurologic alterat amb 'aparicio de convulsions, afectacio en el desenvolupament de les
habilitats motrius, perdua d’audicié, problemes visuals, mala coordinacio visuoespacial, etc.

c) Alteracio conductual manifestada amb trastorns del comportament, agressivitat, falta d’autocontrol dels
impulsos, manca d’atencio i hiperactivitat, retard mental, problemes d’aprenentatge, deficits de memoria,
problemes de socialitzacio, etc.
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Hi ha molts altres senyals clinics que poden associar-se a la sindrome alcoholica fetal, com, per exemple,
problemes cardiacs, alteracions ossies i articulars, alteracions renals, trastorns del son, etc.

Els TEAF només descriuen una série d’alteracions cliniques que permeten diagnosticar el dany produit per
I'exposicio prenatal a I'alcohol, perd propiament no tenen un tractament especific, ja que sén un quadre
sindromic. Son els simptomes deguts als TEAF els que si que tenen tractaments especifics, per exemple, el
trastorn per deficit d’atencié amb hiperactivitat (TDAH), el fracas escolar, el retard mental, els problemes de
lectoescriptura, els trastorns del comportament, etc.

A banda de la discapacitat que presentin, el pronostic de cada nen o nena estara condicionat per la gravetat de
I'afectacio del neurodesenvolupament, I'entorn social i ambiental i les intervencions terapeutiques especifiques.

Es tracta d’'una malaltia cronica i, per tant, aquestes alteracions perduraran al llarg de la vida adulta i es traduiran
en una serie de discapacitats secundaries com ara problemes de salut mental, experiencies escolars alterades,
problemes legals, internament en institucions, conductes sexuals inapropiades, problemes amb el consum de
substancies d’abus, dependéncia i dificultat per incorporar-se al mén laboral.

Un dels problemes principals dels TEAF és que poden passar desapercebuts en moltes ocasions, per ra¢ de la
falta d’expertesa en el diagnostic en el nostre entorn i de la negacié del consum d’alcohol durant I'embaras per
part de les mares per por de ser culpabilitzades, etc. De fet, 'embriopatia deguda a I'exposicié prenatal a I'alcohol
es considera una malaltia rara, segons la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) i altres sistemes
de classificacio.



Subtipus de TEAF

Dins de I'espectre dels TEAF, hi ha diferents subtipus clinics: la SAF completa, la SAF parcial, els trastorns del
neurodesenvolupament relacionats amb I'alcohol i els defectes de naixement relacionats amb I'alcohol, que
impliquen problemes cardiacs, problemes renals, oculars, etc., perd que no han de cursar necessariament amb
déficits cognitius i conductuals.

Els pacients amb SAF presenten unes caracteristiques facials determinades, com ara fissures
SAF palpebr.als curtes, filltrum llis i Ilgyi superior llis. També presentgq retard enlel creixement i

completa anomalies en el sistema nerviés central, com ara microcefalia, anomalies estructurals

cerebrals i/o convulsions no febrils. Presenten també deficits a escala cognitiva i conductual

SAF Els infants i els adolescents amb una SAF parcial no presenten totes les caracteristiques, pero
WElei-|l tenen els trets facials comentats anteriorment i, tambg, dificultats cognitives i/o conductuals.

(trastorn del neurodesenvolupament relacionat amb I'alcohol): sén aquells trastorns que no
presenten les caracteristiques facials comentades pero si els deficits neuroconductuals.
Aquests casos son els que poden passar meés desapercebuts o ser mal diagnosticats, perque
no s’observa dismorfologia facial.

(defectes de naixement relacionats amb [l'alcohol): sén aquelles malformacions majors
especifiques que esta demostrat que son atribuibles a I'exposicié prenatal a I'alcohol.

Tots aquests trastorns entren dins del que anomenem TEAF i tots presenten alguns dels deficits primaris
comentats: problemes d’aprenentatge, de memoria, de regulacié conductual, deficit en habilitats socials, deficit
en I'adaptacio6 a la vida diaria, etc. Cada infant i adolescent és diferent i no tindra la mateixa dificultat en totes les
arees. Encara que tinguin el mateix diagnostic, les persones amb TEAF poden ser molt diferents i presentar un
grau d’afectacio diferent. No han de presentar necessariament dificultats en totes les arees comentades.




Prevalenca dels TEAF

S’estima que la prevalenca dels TEAF és d’1 a 3 per cada 1.000 nascuts vius (Stratton et al., 1996) en la poblacio
general, pero s’ha documentat que és tan alta com de 10 a 15 per cada 1.000 en algunes poblacions d’alt risc
(Astley et al., 2002). Les prevalences varien depenent del nivell de consum d’alcohol en dones en edat fertil i,
sobretot, en embarassades en cada pais. Aixi, seria esperable que la prevalencga en paisos de I'Europa de I'Est,
Sud-africa, Irlanda, Canada i altres, on el consum és elevat, sigui més elevada. (May et al, 2006).

Malauradament, no és facil establir aguests nivells de consum pergué, com que es tracta d’un factor susceptible
de provocar consequéncies negatives, com la retirada d'infants i I'estigmatitzacio, és habitual que les dones
tendeixin a negar o minimitzar els consums. Aixi, d’'una banda, tenim alguns estudis fets mitjangant enquestes al
nostre pais on s’estableix que al voltant del 40% de les dones consumeixen alcohol durant el primer trimestre de
I'embaras, i al voltant del 23% i el 17% en el segon i el tercer trimestre, respectivament (Blasco et al., 2015).
D’altra banda, alguns estudis fets amb biomarcadors d’exposicié en matrius bioldgiques alternatives (com el
cabell matern i el meconi neonatal) estableixen que el consum d’alguna quantitat d'alcohol es produeix fins en un
60% de les dones embarassades (Joya et al, 2016 i Gomez-Roig et al, 2018).

Per establir la prevalenca dels TEAF en cada pais, cal tenir en compte també els indexs de nens adoptats
procedents de paisos on el consum d’alcohol és elevat. L'adopcié internacional ha esdevingut un fenomen
socioldgic i demografic molt important en els darrers anys. Es especialment rellevant perqué la probabilitat que els
infants que entren en un procés d’adopcid internacional hagin estat exposats a I'alcohol és molt elevada ja que els
problemes relacionats amb I'alcohol estan associats sovint a un risc elevat d’exclusié social i poden estar-ho
també amb situacions de desemparament.

Espanya és el segon pais del mén en nombre d’adopcions internacionals d’Europa de I'Est, després dels Estats
Units. Fins al 2018 s’han produit a Espanya un total de 52.316 adopcions internacionals, de les quals 20.039 s6n
de paisos d’Europa de I'Est (el 37% de les adopcions internacionals). Catalunya és la comunitat autdbnoma amb
més adopcions internacionals en valors absoluts, amb un total de 5.120 adopcions provinents de Russia i Ucraina
durant el periode 1998-2015.

D’acord amb dades publicades, s'estima que la prevalenga de TEAF en infants d’orfenats russos és d’entre el 30 i
el 70% (Popova et al., 2014), ja que un 90% de les dones russes en edat fertil consumeixen alcohol i fins a un
20% en continuen consumint durant 'embaras (aquestes xifres poden ser molt més altes entre mares en risc
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d’exclusio social i es calcula que aproximadament el 40% dels nounats exposats prenatalment a I'alcohol poden
presentar un TEAF). Un estudi fet a Suecia I'any 2010 (Landgren, 2010) va trobar una prevalenca d’'un 52% dels
TEAF entre el col-lectiu d’'infants adoptats a paisos de I'Europa de I'Est.

Diagnostic dels TEAF (total) En un estudi de prevalenga recent (2018) dut a terme en
col-laboracio entre I'ICAA i el Departament de Salut

SF @ema e AL (Generalitat de Catalunya) i 'Hospital Clinic-Maternitat,
SAF parcial 16% I'Hospital Sant Joan de Déu i I'Hospital Vall d’Hebron, s’ha
ARND 12,3% demostrat que el 50% dels nens adoptats de paisos
d’Europa de I'Est (Russia i Ucraina) presenten TEAF en
ARBD 12,3%

alguna de les seves formes cliniques.

Sense diagnostic de TEAF




El diagnostic dels TEAF

El repte diagnostic

Els TEAF poden presentar un desafiament aclaparador, pero no insuperable per al diagnostic. Les persones amb
exposicio alcohdlica prenatal tenen una amplia gamma de resultats, la majoria dels quals no sén especifics de
I'exposicio prenatal a I'alcohol i sovint es manifesten de manera diferent al llarg de la vida. Es necessiten
professionals de diverses disciplines (medicina, psicologia, patologia del llenguatge, terapia ocupacional, etc.) per
valorar i interpretar amb precisié 'amplia gamma de resultats que defineixen els diagnostics. El patré i la gravetat
del resultat depenen del temps, la frequencia i la quantitat d’exposici¢ a I'alcohol (que poques vegades es coneix
amb un nivell de precisio) i sovint es confon amb altres exposicions i esdeveniments prenatals i postnatals
adversos.

En absencia de métodes precisos i imparcials per mesurar i registrar la gravetat de les exposicions i els resultats
en pacients individuals, els diagnostics han variat ampliament (Aase, 1994; Astley i Clarren, 2000; Chavez et al.,
1988; Stratton et al., 1996). Des d’'una perspectiva clinica, la classificacié incorrecta del diagnostic condueix a
una atencio inadequada al pacient, un augment del risc de discapacitat secundaria (Streissguth i Kanton, 1997) i
una péerdua d’oportunitats per a la prevencioé primaria. Des d’una perspectiva de salut publica, el diagnostic de
classificacio incorrecta provoca estimacions inexactes d’incidencia i prevalencga (Stratton et al., 1996). Les
estimacions inexactes frustren els esforgcos per assignar suficients serveis d’atencio social, educativa i sanitaria a
aquesta poblacio d'alt risc i exclouen una avaluacio precisa dels esforgos d’intervencié de prevencié primaria. Des
d’una perspectiva de recerca clinica, el diagnostic de classificacio incorrecta redueix el poder d’identificar
contrastos clinicament significatius entre la SAF i els grups de control (Astley i Clarren, 2001). Els metodes de
diagnostic no estandarditzats impedeixen la comparacio valida entre estudis.



No s’han trobat definicions operatives estandarditzades per a la SAF ni per a cap dels altres diagnostics que es
troben sota el paraigua dels TEAF. En canvi, hi ha hagut pautes diagnostiques que els metges han estat
encoratjats a seguir, pero les directrius no han estat prou especifiques per garantir un diagndstic o una precisio
afinats.

Per exemple, segons les pautes de diagnostic publicades per Sokol i Clarren (1989), que eren una modificacio
menor de la definicié de la SAF de 1980 del Grup d’Estudi d’Alcohol Fetal de la Societat de Recerca per a
I'Alcoholisme (Rosett, 1980), que al seu torn derivava del treball de Clarren i Smith (1978), “el diagnostic de la
SAF només es pot fer quan la persona presenta signes d’anormalitat en cadascuna de les tres categories: 1)
retard en el creixement prenatal i/o postnatal [pes i/o durada del pes inferior al percentil 10 quan es corregeix per
a I'edat gestacional]; 2) implicacié del sistema nervios central (incloent-hi anomalies neurologiques, retard en el
desenvolupament, disfuncio o déficit conductual, discapacitat intel-lectual i/o anormalitats estructurals com ara la
microcefalia [circumferencia del cap per sota del tercer percentil o malformacions cerebrals que es troben en
estudis d'imatges o autopsia], i 3) rostre caracteristic, que actualment es descriu qualitativament com a fissures
palpebrals curtes, mitja cara allargada, filtre llarg i aplanat, llavi superior prim i maxil-lar aplanat”.

Les directrius de 1996 per al diagnostic de la SAF proposades per I'Institute of Medicine (Stratton et al., 1996)
van adoptar un enfocament similar. El diagnostic de la SAF es pot fer quan la persona presenta: “1) Evidéncies de
retard en el creixement, com ara una de les seglents com a minim: a) baix pes en néixer per a I'edat gestacional;
b) disminucio del pes al llarg del temps per una causa diferent de la nutricid, o ¢) desproporcid entre pes (baix) i
alcada; 2) evidencia d’'un patr6 caracteristic d’anomalies facials que inclou caracteristiques com ara fissures
curtes i anormals palpebrals a la zona premaxil-lar (per exemple, llavi superior pla, filtre aplanat i mitja cara plana),
i 3) evidencies de les anomalies del neurodesenvolupament de 'SNC, com ara una de les seglents com a minim:
a) disminucio de la grandaria del crani en néixer; b) anormalitats cerebrals estructurals (per exemple,
microcefalia, agenesi parcial o completa del cos callds, hipoplasia cerebel-losa), o ¢) signes tous (com I'edat
adequada), com ara les habilitats motrius deteriorades, la perdua d’audicioé neurosensorial, la mala marxa bipeda i
la mala coordinaci¢ dels ulls”.



Encara que aquestes descripcions proporcionen orientacio, no son suficientment especifiques per assegurar la
precisio del diagnostic. Les directrius per a les anomalies en I'SNC no es refereixen a quantes arees de déficit han
d’estar presents, de quina gravetat ha de ser el déficit o quin nivell de documentacio hi ha d’haver per justificar la
presencia del deficit. Les pautes per al fenotip facial sén igualment inespecifiques. Quantes caracteristiques
facials han d’estar presents, de quina gravetat han de ser les caracteristiques i quina escala de mesura s’hauria
d’utilitzar per jutjar la gravetat? Només cal llegir la bibliografia clinica o revisar els registres médics, els certificats
de naixement, els registres de defectes de naixement o els codis ICD-9 per veure de quina manera aquests
criteris son interpretats, aplicats i reportats (CDC, 1995; CDC, 1995a; Cordero et al., 1994; Ernhart et al., 1995;
Stratton et al., 1996).

Les noves directrius de diagnostic (Bertrand et al., 2004) i les directrius canadenques de diagnostic per als TEAF
(Chudley et al., 2004) ofereixen criteris més estandarditzats i definits per casos que els publicats en directrius
anteriors (Sokol i Clarren, 1989; Stratton et al., 1996).

Hi ha hagut una manca d’escales objectives i quantitatives per mesurar la magnitud de I'expressio de les
principals caracteristiques diagnostiques i donar-li forma.

Per exemple, encara que un llavi superior prim i el filtre suau son funcions clau de diagnostic (Astley i Clarren,
1996; Clarren i Smith, 1978; Jones i Smith, 1973; Smith, 1979; Stratton et al., 1996), les escales de mesurament
quantitatives no es feien servir mai per mesurar la primesa o la suavitat, i mai no s’havien establert directrius
sobre el grau d'alleujament o la suavitat de les caracteristiques. Les escales quantitatives objectives no tan sols
milloren la precisio, sind que també estableixen un llenguatge numéric comu per comunicar els resultats en els
registres meédics i en la literatura médica.

El terme efectes sospitosos de I'alcohol fetal es va introduir per primer cop en la literatura medica el 1978 i es va
definir com a “expressions parcials menys completes” de la SAF en individus amb exposicio a I'alcohol prenatal
(Clarren i Smith, 1978). Basant-se en aquesta definicio, una persona la mare de la qual va beure un parell de
copes de vi intermitentment durant 'embaras i va presentar un déficit d’atencié amb un trastorn d’hiperactivitat,
compliria els criteris. Aixi doncs, també els compliria una persona la mare del qual va beure una gran quantitat de
vodka diariament durant 'embaras i que va presentar microcefalia, retard mental greu, deficiencia de creixement i
anomalies no facials. L’amplia utilitzacié d’aquest terme apunta a la clara necessitat de desenvolupar termes
diagnostics per a persones amb exposiciod alcohdlica prenatal que presenten anomalies i/o incapacitats
cognitives/conductuals, perd que no compleixen els criteris complets de la SAF.



Es necessitaven nous termes diagnostics que diferenciessin més finament les exposicions variables i els resultats
dels pacients individuals i que no impliquessin I'alcohol com I'iinic agent causal.

Els termes clinics efectes d’alcohol fetal (Aase et al., 1995), defectes congenits relacionats amb I'alcohol (ARBD)
(Stratton et al., 1996) i trastorns neurologics relacionats amb I'alcohol (ARND) (Stratton et al., 1996) impliquen
una relacio causal entre I'exposicio i el resultat de I'alcohol en una persona determinada, que, fins ara, no es pot
confirmar medicament.

Amb la probable excepcit del fenotip facial complet, cap altra anomalia fisica o discapacitat cognitiva/conductual
observada en una persona amb exposicié alcoholica prenatal no és necessariament especifica o causada només
per la seva exposicio prenatal a I'alcohol (Stratton et al., 1996). Les caracteristiques com ara microcefalia,
anomalies neurologiques, deficit d’atencio, retard mental i deficiencia de creixement solen presentar-se en
individus amb exposici6 prenatal a I'alcohol, perd també poden presentar-se en individus sense exposicié prenatal
a I'alcohol i sense el fenotip especific de la SAF completa.

Sovint, es diagnostica TEAF en els registres medics i la literatura medica sense documentacié del métode utilitzat
per derivar el diagnostic i amb poca o cap documentacio de les dades utilitzades per donar suport al diagnostic.
Aquest fet, sobretot, pot limitar el coneixement de la capacitat del pacient, que és molt necessari per rebre
serveis d'intervencio apropiats de I'assistencia sanitaria posterior, els serveis socials i els proveidors educatius;
per exemple, simplement per informar que una persona té el trastorn fa poc per transmetre les fortaleses i les
discapacitats de la persona. Algunes persones amb TEAF tenen un quocient intel-lectual baix, d’altres el tenen
normal; alguns tenen déficits d’atencio, d’altres no; alguns tenen problemes amb la memoria, mentre que d’altres
tenen deficits linguistics. Aixi mateix, des d’'una perspectiva de salut publica, la manca d’informacio sobre
aquestes dades no permet que els esfor¢os de vigilancia segueixin amb precisié la prevalenga de diagnostics de
TEAF en la poblacio. Es necessiten les dades de suport per validar els diagnostics. El seguiment precis és vital
per definir la politica de salut publica i avaluar I'efectivitat dels esforgos de prevencio primaria, per posar recursos
al servei de la poblacié per acompanyar els afectats i per treure’n el maxim rendiment per pal-liar els problemes
socials.



La classificacio dels TEAF

El terme trastorns de I'espectre alcohdlic fetal inclou un rang que pot anar de lleus a greus dels efectes fisics,
mentals, conductuals i cognitius que poden patir les persones que han estat exposades a I'alcohol en el periode
gestacional.

Criteris diagnostics dels TEAF segons Hoyme (2016; revisio de I'lOM, 1996)

I. SAF (sindrome alcohdlica fetal)

El diagnostic de la sindrome alcohdlica fetal requereix totes les caracteristiques A, B, C i D:

A. Un patro¢ caracteristic d’anomalies facials menors, incloent-hi 22 de les seguents:
A.1. Fissures palpebrals curtes (< percentil 10).
A.2. Llavi superior llis i fi (puntuacio de 4 o 5 al regle de la guia del llavi i filtrum).
A.3. Filtrum llis (puntuacio de 4 o 5 al regle guia de llavi/filtrum).

B. Deficit de creixement prenatal i/o postnatal:
B.1. Algada i/o pes < percentil 10.

C. Déficit de creixement del cervell, morfologia anormal o patrons anormals de la fisiologia cerebral, incloent-hi 21 dels
seguents:
C.1. Perimetre cranial < percentil 10.
C.2. Anomalies estructurals cerebrals.
C.3. Convulsions no febrils recurrents.

D. Deficit del neurodesenvolupament:
D.1. Per a nens i nenes 23 anys (a o b):
a) AMB DEFICIT COGNITIU:
Evidencia d’un déeficit global (habilitat conceptual general 21,5 SD per sota de la mitjana, Ql verbal o Ql
espacial 21,5 SD)

0
Deficit cognitiu en almenys un domini neuropsicologics amb 21,5 SD per sota de la mitjana (funcié executiva,

deficit de la parla, de la memoria o visuoespacial).

b) AMB TRASTORNS DEL COMPORTAMENT SENSE DEFICIT COGNITIU:
Evidencia d’un deficit en el comportament en almenys un domini amb 21,5 SD per sota de la mitjana en
relacié amb I'autocontrol (humor, autocontrol, deficit d’atencié o impulsivitat).

D.2. Per a nens/es <3 anys: Evidéncia d’un retard en el desenvolupament 21,5SD per sota de la mitjana.
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Il. SAFp (SAF parcial)

Per als nens i nenes amb exposicio prenatal a I'alcohol documentada, el diagnostic de sindrome alcohdlica fetal parcial
requereix les caracteristiques A i B:
A. Un patro caracteristic d’anomalies facials menors, incloent-hi 22 de les seguents:

A.1. Fissures palpebrals curtes (< percentil 10).
A.2. Llavi superior llis i fi (puntuacio de 4 o 5 al regle de la guia del llavi i filtrum).
A.3. Filtrum llis (puntuacié de 4 o 5 al regle guia de llavi/filtrum).

B. Deficit del neurodesenvolupament:
B.1. Per a nens i nenes 23 anys (a o b):
a) AMB DEFICIT COGNITIU: Evidéncia d’un déficit global (habilitat conceptual general 21,5 SD per sota de la

mitjana, QI verbal o Ql espacial 21,5 SD) o déficit cognitiu en almenys 1 domini neuropsicologic amb 21,5 SD per
sota de la mitjana (funcié executiva, déficit de la parla, de la memoaria o visuoespacial).

b) AMB TRASTORNS DEL COMPORTAMENT SENSE DEFICIT COGNITIU: Evidéncia d'un déficit en el
comportament en almenys 1 domini amb 21,5 SD per sota de la mitjana en relacié amb I'autocontrol (humor,
autocontrol, deficit d’atencio o impulsivitat).

B.2. Per a nens/es <3 anys: Evidéncia d’'un retard en el desenvolupament 21,5SD per sota de la mitjana.

Per als nens i nenes sense exposicio prenatal a I'alcohol documentada, el diagnostic de la sindrome alcohdlica fetal parcial
requereix totes les caracteristiques A, B i C:
A. Un patro6 caracteristic d’anomalies facials menors, incloent-hi 22 de les seguents:

A.1. Fissures palpebrals curtes (< percentil 10).

A.2. Llavi superior llis i fi (puntuacio de 4 0 5 al regle de la guia del llavi i filtrum).

A.3. Filtrum llis (puntuacié de 4 o 5 al regle guia de llavi/filtrum).
B. Deéficit de creixement cerebral, morfogenesi anormal o neurofisiologia anormal, incloent-hi 21 dels seguents:

B.1. Perimetre cranial < percentil 10.

B.2. Anomalies estructurals cerebrals.

B.3 Convulsions no febrils recurrents (després d’haver descartat altres causes de convulsions).
C. Alteracio neuroconductual:

C.1. Per a nens i nenes 23 anys (a o b):

a)AMB DEFICIT COGNITIU: Evidéncia d’un déficit global (habilitat conceptual general 21,5 SD per sota de la

mitjana, QI verbal o Ql espacial 21,5 SD) o deficit cognitiu en almenys 1 domini neuropsicologic amb 21,5 SD per
sota de la mitjana (funcié executiva, deficit de la parla, de la memoria o visuoespacial).

b) AMB TRASTORNS DEL COMPORTAMENT SENSE DEFICIT COGNITIU:
Evidencia d’un deficit en el comportament en almenys 1 domini amb 21,5 SD per sota de la mitjana en relacié amb
I'autocontrol (humor, autocontrol, deficit d’atencié o impulsivitat).

C.2. Per a nens/es <3 anys: Evidencia d’un retard en el desenvolupament 21,5 SD per sota de la mitjana.
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lIl.  ARND (trastorn del neurodesenvolupament relacionat amb I'alcohol)

Requereix els signes A i B (aquest diagnostic no es pot fer de manera definitiva en nens/esde menys de 3 anys):

A. Exposici6 prenatal a I'alcohol documentada.
B. Alteracio neuroconductual.

Per a nens/es 23 anys (a o b):

A. AMB DEFICIT COGNITIU:

Evidencia d’un déeficit global (habilitat conceptual general 21,5 SD per sota de la mitjana, Ql verbal o Ql espacial 21,5
SD) o deficit cognitiu en almenys dos dominis neuropsicologic amb 21,5 SD per sota de la mitjana (funcié executiva,
deéficit de la parla, de la memoria o visuoespacial).

B. AMB TRASTORNS DEL COMPORTAMENT SENSE DEFICIT COGNITIU:

Evidencia d'un deficit en el comportament en almenys dos dominis amb 21,5 SD per sota de la mitjana en relacié amb
I'autocontrol (humor, autocontrol, deficit d’atencié o impulsivitat).

IV. ARBD (defectes de naixement relacionats amb I'alcohol)

Requereix els signes A i B:

A. Exposici6 prenatal a I'alcohol documentada.
B. Alteracio neuroconductual.

Per a nens/es 23 anys (a o b):

A. Exposici6 prenatal a I'alcohol documentada.

B. Una o més malformacions majors especifiques que s’hagin demostrat en models animals i en estudis en humans com a
resultat de I'exposicio prenatal a I'alcohol. Cardiaques: defectes del septe auricular, grans vasos aberrants, defectes del
septe ventricular, defectes conotruncals; esqueletiques: sinostosi radiocubital, defectes de segmentacio vertebral,
contractures de grans articulacions, escoliosi; renals: ronyons aplastics/hipoplastics/displastics, ronyons en ferradura /
duplicacions ureterals; oculars: estrabisme, ptosis, anomalies vasculars retinianes, hipoplasia del nervi optic; auriculars:
hipoacusia de conduccio, hipoacusia neurosensorial.



La importancia d’'un diagnostic i una intervencio
precocos

Un dels reptes més importants en el diagnostic dels TEAF s’esdevé quan hi ha dificultats neuropsicologiques
presents en l'infant perd aquest infant no té caracteristiques facials o fisiques. El tipus de TEAF més frequent és el
trastorn del neurodesenvolupament relacionat amb I'alcohol (ARND), i la seva dificultat més important és que es
tracta d’un trastorn invisible fisicament i que es manifestara de manera diferent al llarg del desenvolupament, cosa
que fa que moltes families consultin un/a professional de la salut mental quan 'infant no té el desenvolupament
esperat per la seva edat, quan el nen/a comenga a no ser capa¢ de comprendre les normes socials que
s’esperen.

Les recerques ens indiquen que el trastorn de TEAF esta infradiagnosticat en alguns casos, com sol océrrer amb
frequencia en 'adopcid i I'acolliment, per manca d’informacié fiable sobre I'existéncia d’exposicié a I'alcohol
durant I'etapa fetal, fet que influeix també en la confusié diagnostica. En alguns informes d’adopcid, sobretot en la
internacional, no apareix el consum d’alcohol durant I'etapa de gestacio; en altres ocasions, apareix al costat
d’altres factors i patologies sobre els quals hi ha dubtes i els quals —amb la creenca que s’exageren els
problemes de salut perque s’autoritzi que el nen o nena pugui entrar en el procés d’adopcié internacional— no
reben 'atencié suficient o es consideren poc rellevants. No obstant aix0, encara en absencia de la confirmacio del
consum matern d’alcohol durant 'embaras, pot arribar-se al diagnostic.

Els efectes a I'exposicio prenatal a I'alcohol son irreversibles

Com hem mencionat, els efectes de I'exposicid prenatal a I'alcohol sén irreversibles. Les persones afectades i les
seves families han de gestionar les dificultats que se’'n deriven, tant en el terreny emocional i conductual com en
el medic. No hi ha cap cura per al dany cerebral provocat per la ingesta d’alcohol durant 'embaras en el fetus i les
dificultats acostumen a agreujar-se amb I'edat, atés que no poder complir les expectatives de conducta social

que I'entorn espera es fa més evident a mesura que la persona té més edat.

Les persones afectades poden experimentar dificultats cognitives, de memoria, de funcionament executiu i de
funcionament adaptatiu. Les disfuncions més habituals son déficits a recordar, alentiment de processos cognitius,
dificultats a filtrar estimuls sensorials, desregulacié emocional, baixa autoestima, dificultat a controlar la
impulsivitat i a entendre i comprendre les regles i les normes socials i, per tant, a preveure consequencies,
dificultats en coordinacié motriu i trastorns del son i de I'alimentacio.
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El diagnostic clinic requereix una historia clinica extensa en la qual es necessita la contribuci¢ dels diferents
professionals de la salut, realitzada conjuntament amb la mateixa persona, la familia i els i les professionals de
I'educacio implicats per establir el diagnostic i el pla d’intervencié especific per a la persona afectada i la seva
familia. El diagnostic ha d’incloure la historia de desenvolupament de I'infant completa, juntament amb I'avaluacio
neuropsicologica corresponent com a part del procés d’avaluacio, atés que la dismorfologia facial i els déficits de
creixement associats en son les caracteristiques més visibles i identificables, pero els efectes que tenen més
consequencies per a la persona afectada son les anormalitats del sistema nervios central, que afecten el
funcionament neurocognitiu. Un cop es té el diagnostic i és facilitat a la familia, és important recordar que el
trastorn és per sempre, que al llarg del desenvolupament les dificultats es manifestaran de manera diferent i que
es necessitara assessorament, intervencions psicoterapéutiques i recursos de suport en I'ambit educatiu i des de
serveis socials personalitzats.

:



'avaluacio diagnostica

Examen fisic

I. Mesures antropométriques: el retard en el creixement es defineix com la preséncia d’uns valors de pes i/o talla
per sota d'un valor minim mitja en funcié de 'edat i el sexe (-2Ds) (vegeu I'annex 1).

Il. Fenotipus: les caracteristiques principals son el filtrum llis (desaparicio de les columel-les), el llavi superior fi
(desapareix la forma caracteristica de M o d’arc de Cupido) i les fissures palpebrals (obertura ocular) petites.
Hi ha grafiques dels valors de referéncia amb les mesures en mil-limetres per determinar la
normalitat/anormalitat dels signes (vegeu I'annnex 2).

[ll. Alteracié del sistema nervioés central:

a) Estructura anatomica del sistema nervios, per exemple, microcefalia o anomalies en la formacio de
diferents estructures cerebrals explorades amb neuroimatges (atrofia, hipocamp, cos callds, etc.).

b) Funcionament neurologic alterat amb I'aparicio de convulsions, afectacié en el desenvolupament de les
habilitats motrius, pérdua d’audicio, problemes visuals, mala coordinacio visuoespacial, etc.

Examen neuropsicologic

Com hem mencionat, de manera conjunta amb I'examen fisic I'avaluacié també ha d’incloure I'examen
neuropsicologic, atés que I'exposicio prenatal a I'alcohol produeix un dany en el cervell que provoca dificultats
cognitives i conductuals que poden tenir com a consequéncia nivells de funcionament cognitiu per sota de la
mitjana, problemes d’aprenentatge, déficits de memoria, manca de control d'impulsos, déficit d’atencio,
hiperactivitat i dificultat en la gestio emocional i en les habilitats socials.

Sequint els criteris de Hoyme (1996; revisio de I'TlOM, 1996) per al diagndstic de la sindrome alcohdlica fetal
completa (SAF; amb coneixement de I'exposicid prenatal a I'alcohol o sense), la sindrome alcohdlica fetal parcial
(SAFp) (amb coneixement de I'exposicid prenatal a I'alcohol o sense) i els trastorns del neurodesenvolupament
relacionats amb I'alcohol (ARND), els criteris establerts son els que s’han mencionat a 'apartat anterior.

Segons els dominis funcionals, els déficits que poden mostrar les persones afectades de TEAF son molt diversos i
hem d’avaluar:



1. Cognicio, raonament abstracte, llenguatge i memoria

Es habitual que hi hagi déficits cognitius | de desenvolupament en les persones afectades, que poden mostrar
trastorns especifics de I'aprenentatge —en les arees de raonament abstracte i visuoespacial—, rendiment
académic deficitari, discrepancia entre les habilitats verbals i les no verbals i déficits en el processament de la
informacié que poden comportar que les reaccions cap a altres persones o estimuls estiguin alentides.

El quocient d’intelligéncia s’obté a partir de tests dissenyats per mesurar unes habilitats generals, és una
puntuacié composta a partir de I'avaluacio de diferents competéncies i acostuma a ser un bon indicador de les
competéencies cognitives de la persona. Diversos estudis cientifics en persones afectades de TEAF indiquen que
una gran part de la poblacié obté puntuacions per sota de la mitjana en relacio amb el funcionament intel-lectual,
tot i que aquests deficits no son presents en totes les persones amb TEAF.

Els nens i nenes amb TEAF, per tant, poden presentar dificultats en el desenvolupament del llenguatge, en la
capacitat visuoespacial, en I'aprenentatge no verbal, en la memoria i en I'atencio, que sén arees que han de ser
avaluades. Les dificultats en les arees involucrades en el llenguatge es poden manifestar tant en el llenguatge
receptiu (la comprensié de paraules i expressions) com en I'expressiu, alhora que en l'articulacio (vegeu 'annex
3).

2. Funcions executives

Les funcions executives estan involucrades en processos cognitius complexos i permeten a la persona
aconseguir un desenvolupament independent, dur a terme tasques planificades i assolir objectius adaptant-se a
les diferents circumstancies, cosa que també requereix flexibilitat i adaptabilitat als canvis. Quan aquestes
funcions estan alterades, I'infant pot tenir dificultats per fer-se carrec de si mateix i les seves responsabilitats, per
treballar de manera independent i per a les relacions socials.

Aquests deficits en les funcions executives es fan evidents quan mostren una organitzacié deficitaria, mancances
a trobar estratégies, en la resolucié de problemes i de planificar, conducta desinhibida, dificultats per relacionar
les accions i les seves consequencies, dificultats per poder seguir tasques que comportin diversos passos,
modificar estrategies o pensar alternatives i incapacitat per aplicar els aprenentatges a noves situacions, cosa
que pot fer que aquestes persones incorrin en els mateixos errors en diferents ocasions.
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3. Deéficit d’atencio i/o hiperactivitat

Una de les arees més conegudes és la relacionada amb el déficit d’atencio i/o la hiperactivitat i les
caracteristiques que mostren aquestes persones és inatencio, déficits en I'atencid sostinguda, distraccié amb
facilitat, dificultats per calmar-se després d’un episodi de tensio, alt nivell d’irritabilitat, inquietud motriu i dificultats
per finalitzar les tasques encomanades i per passar d’'una feina a una altra.

4. Habilitats socials i adaptatives

Mostren habitualment una mancancga generalitzada en habilitats socials que es pot caracteritzar per 'absencia de
por envers els estranys, la ingenuitat, la immaduresa, I'elecci¢ inapropiada de les amistats, la preferéncia d’estar
amb companys més joves, les interaccions superficials, la conducta sexual inapropiada i la manca d’'empatia per
entendre el punt de vista dels altres.

Molt sovint també poden mostrar problemes sensorials, relacionats amb el tacte o els sorolls, problemes amb el
llenguatge pragmatic i problemes de memoria i per entendre pautes educatives, donada la dificultat per entendre
les relacions causa-efecte., sentiments de diferencia, etc.

5. Coordinacio motriu

L’exposicio prenatal a I'alcohol afecta també el sistema motriu. Les persones amb TEAF poden mostrar dificultats
en la coordinacié motriu, disfuncions en la motricitat fina i la motricitat global, manca de precisio, retard a complir
les fites, dificultats per escriure i dibuixar, problemes d’equilibri i malaptesa en general.



Natasha, vuit anys, adoptada als dos anys, TEAF (SAF completa), quadre clinic de
retard mental, pendent d’anar a un suport intensiu per a I'escolaritzacié inclusiva

/V é (SIEI).
ata‘s’ a La Natasha va ser adoptada als dos anys. A I'informe medic del pais d’origen no hi

consten dades de consum d’alcohol durant 'embaras. De fet, les dades que hi
consten son que va néixer prematurament amb 29 setmanes de gestacio, amb un
pes de 1.340 g i una talla de 38 cm. La mare bioldgica no va seguir cap tipus de
control medic durant la gestacio i la Natasha va ser institucionalitzada en sortir de
I’hospital fins al moment de I'adopcio.

Es va fer I'avaluacio fisica, en la qual es va obtenir que, pel que fa a les mesures antropometriques, el pes
se situava en el percentil 10 i I'algcada en el percentil 3. Pel que fa al fenotip, els mesuraments del filtrum i del
llavi superior se situaven en una puntuacio de 4 (segons la guia del llavi i filtrum de Susan Astley, de la
Universitat de Washington) i les fissures palpebrals se situaven en el percentil 40. També es va poder
constatar microcefalia amb un perimetre cranial que se situava en el percentil 3.

Posteriorment es va fer 'examen neuropsicologic. En I'avaluacio de capacitats cognitives es va obtenir una
puntuacio en I'escala total de 59, la qual cosa situava la Natasha en la classificacié qualitativa molt baixa de
I'escala. L'escala de comprensio verbal també va obtenir una puntuacio de 59 i, en I'avaluacio concreta de
les aptituds verbals i el vocabulari, la seva puntuacié es va situar en el percentil 0,1 de I'escala.

Pel que fa a les capacitats visuoespacials, se situaven també en el rang molt baix de I'escala (61), i, en el
cas del raonament fluid, la puntuacié de 72 se situava en la classificacio baixa de 'escala, igual que la
memoria de treball (72) i la velocitat de processament (75).

En la tasca relacionada amb avaluar les funcions executives, la Natasha no va ser capag de fer la prova i,
per tant, la prova no va ser avaluable.

En l'avaluacié de simptomatologia relacionada amb déficit d’atenci¢ i hiperactivitat, les puntuacions de la
Natasha se situaven en el rang de significacio clinica, aixi com les puntuacions de les escales que
avaluaven habilitats socials, agressivitat, ansietat i depressio.

Donats els resultats de I'avaluacio de la Natasha i d’acord amb els criteris diagnostics del trastorn de
I'espectre alcoholic fetal, sense confirmacié de consum d’alcohol durant la gestacio, es va concloure que la
Natasha compilia els criteris per al diagnostic de sindrome alcoholica fetal completa amb déficit cognitiu.
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La intervencio psicoterapeutica

El diagnostic ens aporta un punt de partida per poder dissenyar un pla d'intervencié adequat per a l'infant, ja que
reconeix les discapacitats associades i permet actuar d’acord amb les necessitats especifiques. El diagnostic ens
ajuda a comprendre quins son els reptes als quals s’enfronta la persona afectada segons el seu estadi de
desenvolupament i no segons la seva edat cronologica. Es rellevant destacar que la persona afectada de TEAF
pot presentar també algun altre trastorn, com pot ser autisme, trastorn de la conducta o trastorn oposicionista-
desafiant. Una persona pot presentar un trastorn de I'espectre autista a més d’estar afectat de TEAF, perd no
totes les persones afectades de TEAF presentaran un trastorn de I'espectre autista. Aixi doncs, quan es fa el
diagnostic s’han de tenir en compte les causes organiques, les de I'entorn i els trastorns comorbids.

Es indispensable el coneixement d’aquestes discapacitats associades per part dels i les professionals de la salut
mental, atés que és un trastorn que acompanyara la persona al llarg de tota la seva vida i que aquesta persona
necessitara diferents ajudes i suports externs des del moment del diagnostic.

Aquestes dificultats acostumen a manifestar-se i ser més evidents en
I'entorn educatiu. Cal tenir en compte que, quan l'infant comenca I'escola
primaria, s'espera que en general compleixi les normes escolars i que
desenvolupi estrategies per diferenciar la seva conducta, que es
categoritza com a correcta o incorrecta. Per tant, fer un diagnostic precog
pot millorar significativament el desenvolupament del nen, ja que les
intervencions podran donar més bons resultats, es podran cercar els
recursos educatius adequats que mostrin un coneixement i una
comprensio de les necessitats de l'infant i s’evitaran conflictes posteriors.




Les persones afectades de TEAF poden tenir dificultats cognitives i/o de conducta, problemes en el
desenvolupament del llenguatge, dificultats de memoria, en I'aprenentatge visuoespacial, problemes de manca
d’atencio i dificultats en funcions executives com ara planificar i organitzar tasques. Aquestes dificultats, que es
poden donar en gairebé la majoria de persones afectades de TEAF, poden tenir diferents gradacions, que van
des de lleus fins a greus, es presenten al llarg de la trajectoria cap a la vida adulta i poden manifestar-se amb més
intensitat, donades les demandes per comportar-se segons els convencionalismes establerts socialment (vegeu
els annexes 4 i 5).

Les intervencions professionals multidisciplinaries permeten abordar
la gran diversitat de simptomatologia que presenta cada persona en
funcio del seu trastorn.

La gran diversitat en la simptomatologia que es deriva del trastorn fa que sigui indispensable una intervencio
professional multidisciplinaria. La familia ha d’estar informada del diagnostic, de les arees on es mostren les
dificultats en el moment del diagnostic i del tipus de recursos que es recomanen per reduir I'impacte dels déficits i
per prevenir el de les discapacitats secundaries.

Prevencio de discapacitats secundaries al llarg del
desenvolupament

Els infants afectats de TEAF poden aprendre les taules de multiplicar un dia, pero I'endema les poden haver
oblidat completament, i aixo pot atribuir-se a un dany cerebral que afecta la memoria a curt termini. Poden
presentar problemes per emmagatzemar i processar la informacié per poder utilitzar-la posteriorment, i poden
manifestar conductes desafiants que sovint poden ser interpretades com a falta de limits o normes i manca de
voluntat per obeir i respectar les decisions dels adults.

De vegades es considera que les seves dificultats per interpretar les claus de funcionament de la interaccié social
i per relacionar-se amb els altres son provocades per ells mateixos a proposit. Altres vegades, quan no saben
treballar de manera autdonoma, per les seves dificultats per passar de les instruccions verbals a les accions,
s’interpreta com a rebel-lia.
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Algunes d’aquestes manifestacions conductuals —impulsivitat, agressivitat...— sén expressio de dificultats de
base —déficits en la comprensio de processos de causa-efecte o en el transit d'una activitat a una altra, per
exemple— intrinseques a la immaduresa psicologica. Aquestes persones poden tenir dificultats per portar una
vida adulta independent i desenvolupar discapacitats secundaries complexes.

Segons recerques com la de Streissguth et al. (1996), aproximadament un 90% poden desenvolupar trastorns
mentals, un 60% poden tenir problemes amb la llei i al voltant d’un 40% poden tenir conductes de risc amb
drogues i alcohol. En un altre estudi fet per Ismail et al. (2010) i en el qual es van avaluar 415 persones afectades,
es va detectar que un 61% van interrompre I'etapa educativa, un 60% havien tingut algun tipus de conflicte amb
la llei, el 50% havien patit una hospitalitzacio psiquiatrica o en institucions penitenciaries, el 49% descrivien
conductes sexuals inapropiades i el 35% havien tingut problemes amb I'alcohol i/o altres drogues. No obstant
aix0, al mateix informe s’assenyalava que les persones que havien estat diagnosticades amb SAF a una edat
primerenca i s’havien criat en un ambient estable presentaven de dues a quatre vegades més probabilitats
d’eludir aquestes dificultats. El diagnostic i una intervencio intensiva i apropiada influeixen, doncs, de manera
decisiva en el prondstic per al nen o nena i en la prevencio de dificultats secundaries.

Les intervencions i el tipus d’acompanyament s’adeqlen a cada cas concret i han de contenir un pla
individualitzat, amb intervencié familiar i coordinacié amb I'entorn escolar.

Cal dissenyar un pla individualitzat per a cada persona amb
intervencio familiar i coordinacio amb I'entorn escolar.

Els programes individualitzats inclouen alguns elements comuns, com ara limitar les estimulacions que poden
causar distraccions inoportunes, establir una planificacio de rutines que inclogui els esdeveniments no esperats,
adequar el llenguatge a casos i exemples concrets —sense dobles sentits— o fomentar un aprenentatge
multisensorial que pugui facilitar I'estimulacié de la memoria a llarg termini. El suport i 'acompanyament a la
familia és fonamental en tot el procés, ja que la SAF és una condicié que acompanyara la persona afectada
durant tota la seva vida. Dotar aquesta persona de les estrategies i els recursos necessaris per fomentar el seu
desenvolupament amb totes les seves potencialitats i la seva maxima autonomia al més aviat possible repercutira
en el seu propi benestar i en el de la seva familia i entorn social.

:



Irina, 16 anys, TEAF (SAF completa), quadre
clinic de trastorn de conducta greu amb
escapades freqlents de casa, relacions sexuals
sense proteccid, consum de substancies,
companyies conflictives, agressiva amb la
familia, no vol anar a I'escola, d’on I'han expulsat
diverses vegades.

Des de petita ha presentat dificultats greus en el
control de la impulsivitat.

La Irina esta desenvolupant discapacitats secundaries ja entrant en I'edat adulta que inclouen conductes de
risc com les escapades del domicili familiar, les relacions sexuals sense proteccid, el consum de
substancies i I'absentisme escolar. Aquest tipus de conductes poden portar la Irina a deixar definitivament
els estudis, tenir problemes amb la llei, tenir tendencia a les addiccions a I'alcohol o a les drogues...

El cas de la Irina és greu en la mesura que les intervencions que s’han fet fins ara no han donat els resultats
que esperariem per reduir aquest tipus de discapacitats secundaries. Sabem per la literatura cientifica que,
amb un diagnostic primerenc i una intervenci¢ adequada, les discapacitats secundaries sén reduides en
gran mesura.

En el cas de la Irina, sera necessari aconseguir el seu consentiment per poder iniciar la intervencié amb ella.
La Irina necessita entendre que és el que té i el que li passa. Una explicacié del seu diagnostic i de les
consequéncies que té la SAF sobre la seva vida pot ajudar que comprengui el perqué de les seves
dificultats i sapiga que pot fer ella per superar-les i poder portar una vida adulta amb el maxim grau
d’autonomia possible.

La Irina pot manifestar dificultats per comprendre per que ella té aquest trastorn, ha de poder gestionar la
rabia cap a aquest fet i comprendre que és un trastorn que I'acompanyara durant tota la seva vida. Només
amb aquesta comprensid i amb el seu consentiment podrem treballar conjuntament amb la seva familia i els
serveis de salut implicats perque la Irina pugui anar desenvolupant conductes més adequades i reduint les
discapacitats secundaries.




Intervencio

El desenvolupament dels nens amb TEAF acostuma a ser més lent que el que s’espera per la seva edat
cronologica, la qual cosa deriva en el fet que no sén capagos d'implicar-se de manera efectiva o d’interactuar en
els grups amb altres companys. Les dificultats en el control d'impulsos, a concentrar-se o les mancances en les
habilitats socials poden comportar consequencies en el seu futur, ja sigui per aconseguir finalitzar els estudis o
per mantenir una feina.

Malauradament, per a aquests nens, moltes de les intervencions que s'ofereixen per intentar pal-liar aquests
déficits no sén apropiades, atés que parteixen de la premissa que el cervell esta intacte i que soén els factors
ambientals els que han influit en la conducta del nen, amb I'expectativa erronia que les intervencions tradicionals,
com ara la modificacié de conducta, la psicoterapia o I'assessorament, puguin fer que el nen tingui un
desenvolupament adaptatiu comparable amb el dels seus companys.

S’ha de tenir en compte de manera prioritaria en les intervencions que el cervell esta afectat i que la intervencio
s’ha de basar de manera individualitzada a comprendre quines arees estan afectades en cada cas, amb I'objectiu
de poder adaptar-nos com a professionals a cada necessitat concreta i posar els recursos per pal-liar les
discapacitats secundaries mencionades. Si no comprenem les seves necessitats, triaran un cami que s’adapti a la
seva funcié cerebral, perd si, per contra, els i les professionals som conscients de manera plena de les seves
necessitats, la seva funcié cerebral pot acomodar-se per mitja de canvis senzills pero efectius del nostre entorn,
com a les arees del llenguatge, de les expectatives i de les mateixes intervencions.

L’evidéncia indica que en les intervencions, en lloc de considerar-se un trastorn del neurodesenvolupament en el
context de I'exposicio a I'alcohol durant la gestacio, es tendeix a considerar els nens afectats de TEAF com a
persones afectades d’un trastorn dins I'espectre autista, un trastorn negativista-desafiant o, el que és més
habitual, un trastorn per déficit d’atencié amb hiperactivitat. Aixd no tan sols implica consequéncies en la
intervencié psicologica sind també en el tractament farmacologic, ja que estem tractant el simptoma sense tenir
en compte que el causa.

Les intervencions i el tipus d'acompanyament s’han d’adequar a cada cas concret i han de contenir un pla
individualitzat, amb intervencié familiar —fonamental en tot el procés, atés que el TEAF és un trastorn que
acompanyara el nen o nena durant tot el seu desenvolupament— i coordinacié amb el centre educatiu.
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Els Programes Individualitzats inclouen, pero, alguns elements comuns:

« Limitar les estimulacions que poden provocar distraccions inoportunes, com les distraccions visuals.
« Establir una planificacié de rutines que inclogui la previsio d'imprevistos.

+ Adequar el llenguatge a casos i exemples concrets per facilitar la comprensio de la tasca, evitant els dobles
sentits i les ironies que poden donar lloc a males interpretacions i utilitzant instruccions senzilles i expectatives
realistes, assegurant-nos que ha compres la instruccio.

« Fomentar un aprenentatge multisensorial que involucri els sentits (visual, cinétic i auditiu) i que pugui facilitar
I'estimulacio de la memoria a llarg termini.

* Introduir processos que promoguin la memoria i I'atencioé mitjangant, per exemple, la divisio de la feina en
passos sequencials amb tasques breus que incloguin descansos entre feines i la repeticié de les instruccions
per tornar a centrar I'atencio.

+ Ampliar el marge de temps per comprendre la tasca i per dur-la a terme.

Les intervencions han de propiciar la comprensié de les disfuncions cognitives per part de la gent que envolta la
persona afectada. Es rellevant recalcar que acostuma a haver-hi una tendéncia a establir intervencions centrades
en simptomes concrets o conductes desadaptatives i, tot i que aquests elements en poden formar part, el pla
d’intervencio s’ha de centrar concretament a desenvolupar estratégies que permetin a la persona afectada
aconseguir el maxim del seu potencial individual.

Coneixent les dificultats mencionades anteriorment, els infants amb TEAF es beneficien en gran mesura del
suport que tenen dins les families, comencant per les necessitats en supervisio i estructura del dia a dia. Les
intervencions han d’incloure la utilitzacié d’eines dins la unitat familiar, a fi que adquireixi les estratégies que
poden beneficiar els seus fills/es. Per aquest motiu, ens hem de centrar en les arees d’'intervencio en concret per
treballar amb els nens i nenes amb TEAF i incloure eines que els i les professionals hem de treballar amb les
families perqué totes les estrategies portin cap als mateixos objectius.



La promocio d'estratégies d’afrontament

Les persones afectades de TEAF necessiten unes rutines que redueixin els imprevistos perqué ells puguin anar
fent de manera autdonoma les tasques que se’ls encomanen tant a la llar com en I'entorn educatiu. Si aquesta
estructura és facilitada per la familia, juntament amb la supervisio de les feines, els infants se senten ajudats i es
veuen capacos de dur a terme les tasques. Per exemple, si se li facilita un espai on pugui anar quan estigui
neguités o s’enfadi, reduira I'estres, sera capac de tornar-hi quan estigui més tranquil sense generar situacions
conflictives innecessaries i aprendra a regular i controlar les seves respostes emocionals.

Una altra estratégia perque aquestes persones no se sentin aclaparades és donar-los sempre poques opcions
quan estiguin escollint quina activitat faran, per exemple. Aixi aprendran a poder anar valorant a poc a poc quines
activitats els interessen més sense que perdin el control.

La intervencié amb les families també ha d’anar encaminada a promoure expectatives realistes que es puguin
anar reajustant segons el desenvolupament concret. D’aquesta manera, evitarem sentiments de frustracio i, en
comptes d’aix0, promourem el sentiment de capacitat i I'autoestima.

Els infants necessiten unes rutines en el seu dia a dia per sentir-se segurs, i els canvis i els imprevistos poden ser
dificils de gestionar. Aquestes dificultats es poden beneficiar d’intervencions amb 'infant mateix centrades en la
utilitzacio d'estratégies de “role-play” per entrenar com afrontar situacions de canvis complicats; entrenar la
gestio del temps, que acostuma a ser un concepte dificil; per planificar les activitats i la gestié i control de les
agendes, i en I'entorn, com ara donar més temps per canviar d’una situacio a una altra, o explicar els imprevistos
de manera detallada, sense pressa i donant el temps necessari per comprendre la nova situacio.
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La gestio de la impulsivitat, la hiperactivitat i el déficit
d'atencio

Quan ens trobem amb conductes inesperades, és important valorar I'entorn i aprendre a identificar-lo. L'infant
amb TEAF pot reaccionar davant un canvi en I'entorn —so, llum, olors...—, donada la seva hipersensibilitat, i pot
ser que redirigeixi la seva atencié cap a aquest nou estimul, fent més dificil la concentracio; pot no identificar que
té necessitats fisiqgues (menjar, beure, anar al lavabo) o que s’hagi fet algun comentari irdnic que potser ha
interpretat de manera literal.

Les intervencions s’han d’adrecar en part a treballar la identificacio i el reconeixement dels estimuls, i la familia pot
col-laborar fent preguntes sobre el que els envolta, i reduir els elements que poden provocar aquestes
distraccions, tant al domicilicom en I'entorn escolar, com ara evitar un to de veu que pugui interpretar com a
cridar, reduir I'exposici6 a sorolls, a llums, o homogeneitzar el color de les parets ajudaran a fer que l'infant se
senti més segur i a evitar reaccions inesperades.

Altres estratégies que funcionen acostumen a tenir en compte la reduccié del temps que ha de dedicar a fer una
tasca, a partir de la particié de la tasca en diverses tasques més curtes perque pugui descansar entre una part i
una altra. Repetir les instruccions i assegurar-nos que la tasca que li estem encomanant és adequada al seu nivell
de comprensid i desenvolupament és fonamental perque pugui dur-la a terme. Hem de recordar en aquest punt
que una tasca realitzada i compresa correctament en dies anteriors la pot haver oblidat, donades les dificultats de
memoria.




Les reaccions més explosives son sovint no intencionades i acostumen a ser un simptoma d’alguna necessitat
com les mencionades anteriorment, i la feina conjunta entre el professional, I'infant i la familia ha de tenir com un
dels elements prioritaris la identificacié dels factors que acostumen a provocar reaccions desmesurades. Les
dificultats en el control de la impulsivitat, en les relacions causa-efecte i a preveure consequéncies ens porta a
prioritzar la prevencié perqué puguem ajudar-los en la regulacié emocional, en lloc de penalitzar una conducta si
desconeixem la causa que la provoca. Poder parlar amb els infants, quan han aconseguit regular les seves
emocions, sobre que ha desencadenat la reaccié o la conducta no apropiada, posar nom a les emocions a fi que
puguin canalitzar-les i expressar-les de manera adequada, i intentar cercar de manera conjunta formes que
puguin evitar reaccions d’aquest tipus en el futur, acostumen a ser estrategies que funcionen més bé que les
estratégies punitives d’'una conducta que molt possiblement ells mateixos no saben qué I'ha provocada.

Les habilitats socials

Els infants amb TEAF tenen dificultats en la comprensié de les relacions i del funcionament de la interaccié social
que poden portar a confusio, baixa autoestima per la incapacitat de crear relacions estables amb els seus
companys en el temps i aillament. Poden mostrar-se molt sociables amb adults i amb infants més petits, perdo amb
els companys de la mateixa edat cronologica es troben amb interessos diferents, poden tenir reaccions que els
seus companys poden interpretar com a agressives o inapropiades, i sovint les dificultats per posar-se en el lloc
dels companys o per entendre una situacié en concret fan que tinguin dificultats per sentir-se integrats i que ells
mateixos prefereixin recloure’s per sentir-se més segurs.

Es important adoptar mesures preventives, ja que 'alumnat amb TEAF pot ser més vulnerabilitzat i patir situacions
d’'assetjament i/o d’abus sexual en 'ambit escolar. Aquestes situacions es donen amb més frequéncia a les hores
del pati. A I'escola és necessari treballar I'acceptacio, el respecte i la comprensio per part dels companys, aixi
com afavorir I'ajuda dels seus iguals per evitar situacions d’exclusié o d’assetjament. | caldra fixar-se en els
senyals que indiquin que ha passat una situacio d’aquest tipus, per detectar-la de manera precog.

Els i les professionals han de poder oferir intervencions adregades als infants i enfocades al desenvolupament
d’habilitats socials i de comunicacio. Aquestes intervencions poden incloure grups d’entrenament en habilitats
socials; ensenyament concret en converses, les seves normes i I'aportacio d’'informacié apropiada, o
ensenyament en la identificacio de les propies emocions i en la interpretacio de les emocions dels altres.
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Sentir-se integrat en grups socials proporciona un sentiment de capacitat, de pertanyer a un grup social, i facilita
el coneixement propi de les fortaleses i les debilitats que ens caracteritzen; en consequencia, incrementa
I'autoestima. Es important recordar cada petit pas que aconsegueixen els infants afectats de TEAF, treballarho
amb ells i animar-los a continuar, de tal manera que identifiquin quins factors son positius i poden emprar en les
interaccions socials.

Les dificultats per adaptar-se a diferents situacions i imprevistos poden contribuir al sentiment de frustracié i a
reaccions imprevisibles, tal com hem mencionat. Ajudar-los a preveure accions futures, tenir planificacions
establertes de les activitats, visitar préviament llocs on es faran activitats que organitzem, com ara anar al lloc on
es fara una nova activitat extraescolar, o conéixer el professorat abans d'un curs nou, per exemple, poden facilitar
en gran mesura la comprensio, I'acceptacio i la involucracio de la persona de manera que pugui gestionar amb
anterioritat les seves emocions en aquesta questio.

Habits d’autonomia

Habilitats que poden semblar senzilles o evidents, com ara I'alimentacio, la higiene i la cura personal, poden
resultar molt complicades per a les persones amb TEAF.

En el cas de I'alimentacid i el control sobre aquesta alimentacio, pot variar de I'extrem de manca d’interes pel
menjar a una ingesta inadequada i desmesurada d’aliments amb poc contingut nutritiu i en horaris no previstos.
Per minimitzar aquestes conductes, cal la intervencié d’'una persona adulta que ajudi a regular i establir rutines
pergue en el futur ho puguin fer ells mateixos de manera autonoma. Algunes estrategies que es poden emprar
consisteixen a reduir el nombre d’aliments que estan al seu abast perqué prendre decisions els sigui més senzill;
proporcionar aliments en quantitats més petites i amb més frequencia perqué puguin romandre asseguts a taula
mentre durin els apats, o reduir els estimuls externs per evitar distraccions i que es puguin acabar els aliments,
entre d’altres.

Els habits d’higiene i cura personal cal introduir-los des de ben petits. En aquest apartat hi juga un paper molt
important I'establiment de rutines per part de I'adult, com ara els horaris per a cada tasca, I'organitzacio dels
espais d’higiene i els recordatoris (ja siguin visuals perque puguin seguir un ordre tot sabent qué han de fer
després d’'una tasca, o verbals, si els podem anar avisant de qué han d’anar fent), tenint en compte les dificultats
d’'integracio sensorial que poden anar lligades a aquests habits: la temperatura de 'aigua, I'olor i la textura dels
sabons o el tacte de les tovalloles.
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Els habits de son també poden veure’s afectats, ja sigui el cicle vigilia-son, les dificultats per adormir-se, les pors
nocturnes o la inquietud durant la nit, que provoquen esgotament 'endema. Com en la resta d’habits,
I'establiment de rutines és crucial. En els casos en qué hi ha dificultats per adormir-se, tenir una habitacié amb
limitacio d’estimuls (colors, joguines, aparells electronics) ajudara a establir una rutina calmada per anar a dormir,
a la qual podem incorporar musica relaxant, una estona de companyia per part de la familia, llegir una historia... Si
tenen por de la foscor, podem deixar un llum petit ences a I'habitacio, o al revés, posar cortines que tapin
completament la llum exterior en cas que sigui molesta. Com hem mencionat, el manteniment d’unes rutines
establertes perque puguin regular el cicle vigilia-son és primordial.

.



La persona amb TEAF a I'etapa adulta

Ates el coneixement relativament recent de la sindrome alcohdlica fetal, tant el diagnostic com les intervencions
acostumen a centrar-se en infants i joves i no en adults, la qual cosa implica que la gran majoria d’adults amb
SAF no estiguin identificats i, per tant, no puguin accedir a serveis i recursos necessaris per al seu dia a dia.

El diagnostic de la SAF esdevé més complicat en la vida adulta; la simptomatologia pot presentar-se alhora amb
altres trastorns mentals o0 amb consum d’alcohol o de drogues i les caracteristiques facials caracteristiques de la
SAF canvien amb el creixement i poden passar més desapercebudes.

Aquest retard en el diagnostic provoca que les persones afectades no puguin beneficiar-se de les intervencions
intensives en edat infantil que reduirien la gravetat de les consequencies de les afectacions psicosocials i de salut,
i les discapacitats secundaries. Les dificultats poden manifestar-se de manera evident, com, per exemple,
dificultats en les relacions socials, manca de relacions reciproques, dificultats per mantenir un lloc de feina o per
ser autonoms, dificultats a planificar el futur i consum d’alcohol o d’altres substancies.

Les persones adultes sén més vulnerables a les discapacitats secundaries associades a la SAF, com ara
trastorns mentals, no poden portar una vida autonoma i independent, no poden gestionar-se economicament,
problemes amb la llei, atur o accés a un habitatge.

Els estudis que s’han mencionat anteriorment mostren que les persones adultes amb SAF tenen indexs més
elevats de problemes amb la llei. De fet, aproximadament la meitat de persones amb SAF pateixen problemes
legals en algun moment de la seva vida, i aixd és consequéncia de les seves propies dificultats: la impulsivitat, que
els pot portar a robar sense pensar en les consequencies, barallar-se per la manca de comprensio de les regles
socials...

D’altra banda, sén més propensos a convertir-se en victimes d’altres persones, ja sigui perque esdevenen la
persona que executa l'activitat delictiva manipulada per una altra persona o bé pel fet de ser victimes d’abusos de
qualsevol tipus.

Tot i les consequencies que té un diagnostic en edat adulta, el diagnostic és beneficids en qualsevol edat, ja que
aporta a la persona afectada una millora en la comprensio de les seves dificultats, permet planificar les arees en

les quals convé intervenir i proporciona acceés als recursos socials disponibles —com ara ajuda per accedir a un

habitatge i suport en les tasques quotidianes—, al suport econdmic i al tractament psicologic especialitzat.
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En el cas de la intervencié amb adults, és convenient adaptar les estratégies al grau de desenvolupament de la
persona, ja que, mentre que cronoldgicament la persona adulta amb SAF pot arribar a la majoria d’edat, pel que
fa al desenvolupament necessitara encara estructura i consell per part de la familia, les expectatives de futur no
inclouran una planificacio a llarg termini i les activitats seran encara restringides.

Es important que I'adult amb SAF conegui les seves dificultats i en la intervencié sera necessari incorporar
aquestes dificultats, establir rutines que esdevinguin efectives per a l'individu, treballar les estrategies a les quals
poden recorrer per mitigar els efectes de les seves dificultats, i valorar la necessitat de rebre un tractament medic
que pugui ajudar a portar una vida tan integrada a la societat com sigui possible.

:



Igor, 12 anys, TEAF (SAF completa), quadre clinic de trastorn greu de conducta
amb hiperactivitat i agressivitat amb els companys de I'escola i el pare i la mare,
repeteix curs i té vetlladora.

La simptomatologia és present des que era petit, amb rebequeries forga explosives,
comportament agressiu i dificultats per regular les emocions i per calmar-se. Les
rebequeries podien durar una hora o més, plorant, cridant, trencant coses i fent mal
fisicament al pare i la mare. Aquests continuen tenint moltes dificultats per controlar
la conducta i a I'escola és necessaria la figura d’una vetlladora per aconseguir que
I'lgor pugui estar centrat en els seus aprenentatges, reconduint la hiperactivitat i
I'atencio.

Les dificultats de I'lgor sén presents també a 'hora de mantenir I'atencié en tasques concretes, el control de
la impulsivitat, dificultats per seguir les instruccions o conductes fisicament agressives com ara donar
puntades als companys i/o al pare i la mare o pegar-los. A mesura que s’esta fent més gran, ha comencat a
dir mentides i a robar coses tant de casa com de I'escola.

Com podem veure en aquest cas, I'lgor necessitara una intervencio pluridisciplinaria en la qual hauran de
participar especialistes en educacio, professionals de la salut, de psiquiatria, de psicologia i de serveis
socials. En el cas de I'lgor, la intervencio ha d’abordar, entre altres factors, I'agressivitat i el seu control, la
gestio6 de la impulsivitat i la hiperactivitat, i les habilitats socials.

Es molt possible que I'lgor tingui dificultats per relacionar els processos causa-efecte i que li sigui complicat
entendre per que se’l castiga, i aixd pugui provocar una reaccio agressiva. Sera necessari treballar amb la
familia i acompanyar-la perqué pugui anar incorporant estratégies com ara adaptar el llenguatge al seu
nivell de comprensio, que ha de ser directe i sense dobles sentits, donar les instruccions d'una en una
perqué pugui fer la tasca que se li encomana o organitzar el dia a dia amb unes rutines predefinides que li
facilitin preveure la seva activitat diaria i reduir les improvisacions. Aquest tipus d’estrategies ajudaran que
I'lgor sapiga que és el que ha de fer i qué és el que s’espera d’ell, se sentira més tranquil si prevenim les
situacions de conflicte i aprendra a regular les seves respostes conductuals.

S’haura de treballar amb la familia, amb I'escola i amb ell mateix per detectar quines situacions poden
provocar una reaccio agressiva, amb 'objectiu de poder ajudar-lo a afrontar les situacions i les emocions
quan se sent desbordat. Tota la intervencié ha d’estar coordinada pels professionals que treballen amb
I'lgor i la seva familia, de manera conjunta, i cal anar incorporant noves estrategies per desenvolupar, a fi
que I'lgor pugui obtenir control sobre la seva conducta i les seves emocions i pugui millorar les seves
relacions socials.
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Aspectes clau de la comunicacio

amb la familia | 'escola

Els TEAF son trastorns complexos que acompanyaran la persona al llarg de la seva vida, pero la familia
necessitara suport per poder gestionar I'impacte del trastorn.

El diagnostic, com s’ha mencionat anteriorment, és un punt de partida que ajudara els professionals que treballen
amb 'infant a entendre que les dificultats d’aprenentatge i conductuals sén un simptoma dels TEAF i que, com
que son uns trastorns complexos que en la majoria dels casos no sén visibles perqué no hi ha caracteristiques
fenotipiques que els puguin identificar, sovint aquests nens i nenes son etiquetats amb altres trastorns o fins i tot
es culpa a la mare i al pare de no ser eficients en les seves estrateégies educatives.

El diagnostic ajuda la familia a entendre millor el seu fill o filla, aporta informacio perque altres persones amb qui
es relacionen puguin comprendre les dificultats i facilita la comunicacio entre la familia i els professionals de la
salut, de la salut mental i de I'entorn educatiu.

La familia necessitara tenir I'oportunitat de discutir amb el professional sobre totes les arees d’afectacié del seu fill
i, al mateix temps, de poder debatre les prioritats i resoldre els dubtes.

El moment de comunicacio del diagnostic és d’una alta sensibilitat i pot impactar la familia, alhora que ajuda a
replantejar expectatives, comprendre millor les dificultats de I'infant i ajustar-se a les seves necessitats.
Tanmateix, per comunicar-lo, cal que el diagnostic sigui clar, concret en les arees de fortalesa i en els seus
deficits, i sincer pel que fa a I'estat actual de I'infant, la planificacio terapéutica, les intervencions que es
recomanen i les necessitats de professionals que cal implicar en el tractament.

En la comunicaci6 del diagnostic, és important remarcar els aspectes positius de I'infant i els que es poden
treballar per optimitzar el seu desenvolupament, atés que aquests aspectes son presents en totes les persones.
Per tant, remarcar-los i enfortir-los ajudaran la persona amb TEAF a contrarestar les dificultats en altres arees. La
comunicacié d’aquests aspectes propiciara el desenvolupament d’estrategies de la familia cap als infants que i
permetran avaluar I'evolucié de manera positiva amb expectatives realistes.
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En la comunicacio del diagnostic s’han de poder estabilir les prioritats terapéutiques i és convenient remarcar la
importancia de la intervencio per poder actuar sobre les dificultats segons les arees afectades i, d’aquesta
manera, reduir els efectes del trastorn tant en la persona afectada com en I'entorn familiar.

Un cop fet el diagnostic, és important el treball amb el pare i la mare, a fi que puguin entendre les dificultats del
seu fill o filla com a consequencia del dany que ha provocat I'alcohol durant 'embaras al sistema nervios central i
que ha afectat arees del cervell relacionades amb les funcions executives, amb la memoria a curt termini i amb la
capacitat de mantenir I'atencid, entre d'altres, que impedeixen que I'infant pugui aprendre d’experiéncies
anteriors i preveure consequencies i, per tant, fan que cometi els mateixos errors, que no recordi el que s’ha
explicat a I'aula per poder fer I'exercici 0 que es distregui amb facilitat.

Les intervencions, entre altres coses, han d’anar enfocades a gestionar aquesta manca de control d'impulsos,
potenciar la memoria a curt termini, gestionar les dificultats d’atenci¢ i flexibilitzar maneres de comprendre
I'entorn. No obstant aix0, s’ha de comunicar a la familia la importancia d’adaptar I'entorn per minimitzar conductes
no desitjables o els seus efectes, com ara avangar a l'infant les tasques que ha de fer durant el dia i/o donar les
instruccions una per una.

Es necessaria la coordinacié amb el centre escolar per poder assessorar el centre i el professorat i dotar-los
d’estrategies que es poden aplicar a I'aula. El professorat ha de tenir coneixement de les dificultats de I'infant amb
TEAF per poder fer adaptacions, tant en continguts metodologics i d’aprenentatge com a 'aula, amb la intencio
d’adaptar I'entorn per reduir els estimuls de distraccio visual i auditiva.

La informaci6 de que ha de disposar I'escola ha d’anar enfocada a la implementacié d’estratégies concretes que
puguin beneficiar I'alumne i, ates que els TEAF son trastorns complexos amb una gran variabilitat entre persones
afectades, és recomanable que es faciliti a I'escola un document amb una planificacio d’estratégies especifiques
de cada nen per aplicar, coordinat amb altres professionals que treballen amb I'infant, amb I'objectiu que tots ells
treballin en la mateixa linia d’'intervencio.

Algunes estrategies generals que es poden aplicar a I'entorn escolar son: reduir els estimuls visuals que poden
provocar distraccions; treballar en grups petits, cosa que facilita la concentracio; facilitar temps perque I'infant
pugui sortir de I'aula quan es posi neguitds i necessiti calmar-se; repetir les instruccions de la tasca fins a
assegurar-nos que la compren; fer un reforg positiu per mantenir-lo engrescat en la tasca; adaptar les
expectatives i el nivell d’exigéncia; adaptar les avaluacions a fi que les pugui fer—ja siguin repartides en diferents
sessions o fer-les en una altra aula, oralment...—, o comprovar que s’enduu els deures anotats a I'agenda.
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Preguntes frequents

Els TEAF desapareixen amb l'edat?

Els TEAF son trastorns del neurodesenvolupament que
apareixen ja en la primera infancia i perduren al llarg de la vida.
Les seves manifestacions varien segons I'edat.

Els TEAF es poden curar?

Malauradament, els TEAF son condicions que acompanyaran la persona al llarg de la seva vida. D’aqui en
deriva la importancia d’'un diagndstic al més aviat possible, a fi de poder acompanyar la persona durant el seu
desenvolupament i ajudar-la a aconseguir el maxim grau d’autonomia possible i prevenir les discapacitats
secundaries associades, com poden ser les dificultats per mantenir una feina, per viure de manera
independent, problemes amb la llei, conductes sexuals inapropiades i dificultats associades a la salut mental.
Aquestes persones requereixen suport durant llargs periodes de temps en questions com ara I'adaptacio a
una vida autonoma. La comprensié d’aquest fet per part de les families pot ajudar a canviar les expectatives i
poder planificar i buscar mesures i recursos adequats.

Com podem saber si un nen o nena té TEAF?

El diagnostic I'na de fer un equip especialitzat en els TEAF. Les preocupacions principals es donen quan els
aprenentatges no es desenvolupen de la manera com ho fan els companys, quan es mostren dificultats de
conducta, impulsivitat, dificultats en el llenguatge o deficits de memoria. Si es tenen sospites que aquestes
dificultats poden estar relacionades amb el consum d’alcohol durant 'embaras, s’ha de contactar amb
professionals especialitzats per fer un diagnostic complet.



Quina diferéncia hi ha entre els TEAF i el trastorn per déficit d’atencié amb
hiperactivitat o sense?

Sovint, ens trobem amb nens diagnosticats de TDAH quan en realitat el diagnostic correspon a TEAF. La
causa d’aixo és que en els TEAF acostumen a donar-se dificultats d’atencio i impulsivitat, que en el terreny
conductual poden semblar similars perd en els TEAF tenen I'origen en I'exposicio prenatal a I'alcohol, i el
diagnostic pot confondre’s si no hi ha un diagnostic diferencial adequat. En els TEAF, les persones afectades
tenen dificultats que van més enlla de les propies del TDAH. En el cas del TDAH, els nens i nenes poden
presentar dificultats socials per les mancances en I'autoregulacio, pero en el cas dels infants amb TEAF, a
banda d’aquestes dificultats en I'autoregulacio, els problemes conductuals a escala social son provocats per
les mancances en la comprensio de les regles socials i en I'habilitat per llegir I'entorn i saber interpretar-lo, la
qual cosa implica entendre la informacio social i saber com utilitzar-la per a la interaccio.

Quina diferéncia hi ha entre els TEAF i els trastorns de 'espectre autista?

Tant els trastorns de I'espectre autista (TEA) com els TEAF son trastorns del neurodesenvolupament que
poden afectar el funcionament cerebral, el desenvolupament, la conducta i les interaccions socials. En tots
dos trastorns, les persones afectades poden tenir dificultats per mantenir relacions amb iguals, interpretar la
comunicacié no verbal i expressar les propies necessitats o dificultats en el processament sensorial, entre
d’altres. La diferéncia principal rau en la interaccio social. Mentre que els infants amb TEA poden tenir més
dificultats en la interaccid i sovint I'eviten, en les persones amb TEAF aquestes dificultats en les relacions no
els impedeixen voler relacionar-se amb els altres, poden gaudir i manifestar emocions. Tot i que poden tenir
afectat el desenvolupament del llenguatge, la comunicacié no es veu compromesa de manera significativa i el
llenguatge és espontani.

Els TEAF son trastorns genetics?

Els fills i filles de les persones amb TEAF no neixen amb el trastorn. La ciéncia explica que els TEAF només es
poden donar una vegada s’ha produit la fecundacié de I'dvul. A partir d’aquest moment, el consum d’alcohol
per part de la mare pot causar un dany irreversible en el fetus.



Els TEAF sén hereditaris?

Els TEAF sén consequéncia del consum d’alcohol durant 'embaras i una dona amb TEAF no ha de tenir
necessariament un fill o filla amb TEAF, llevat que consumeixi alcohol durant I'embaras. Tot i aixi, les persones
amb TEAF tenen més risc de consumir substancies o de patir les discapacitats secundaries associades al
trastorn, fet que pot derivar en conductes de risc en les diferents etapes, també durant 'embaras.

Els TEAF son més greus segons el trimestre de 'embaras en el qual s’hagi
consumit alcohol?

Els efectes de I'alcohol en un fetus es poden produir en qualsevol trimestre durant 'embaras. L’alcohol
travessa la placenta i, quan la persona embarassada beu, el fetus també beu i el desenvolupament del
sistema nervids central es dona durant tot 'embaras. No hi ha cap periode o trimestre segur per consumir
alcohol durant 'embaras.






Recursos

» Recursos per a persones amb TEAF:
http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis de salut/salut-
sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/salut/

»  European FASD Alliance: www.eufasd.org

» Formacio: www.proofaliance.org/training-and-webinars/

*  Guies informatives: www.nofas.org/about-fasd/

* American Psychological Association: https://www.apa.org/monitor/2015/06/upfront-fasd

» Centers for Disease Control and Prevention . Entrenament i recursos https://nccd.cdc.gov/FASD/



http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/salut/
http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/
http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/
http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/
http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/
http://drogues.gencat.cat/ca/professionals/prevencio/programes_i_recursos/ambit_serveis_de_salut/salut-sexual-i-reproductiva-/teaf/teaf2/
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Grafica 3: Nens, 2 a 20 anys. Percentils de talla per edat i Pes per edat
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Grafica 6: Nenes: Naixement a 16 anys. Perimetre cranial
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Grafica 7: Longitud de fissura palpebral
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Annex 2:
GUIA DEL LLAVI | FILTRUM
PER A LAVALUACIO FiSICA




Annex 3:
VALORACIO COGNITIVA | CONDUCTUAL RECOMANADA PER LOMS

PROVES | MESURAMENTS

Proves de
cognicio general

1.

Escales abreujades d'intel-ligéncia de Wechsler per a adults (WASI-II; annex C).
S’haurien d'utilitzar les subproves seguents de WASI-II (total de temps requerit
30 min):

1) Vocabulari (8 min; Ql verbal);

2) Semblances (8 min; QI verbal);

3) Disseny per blocs (7 min; Ql rendiment), i

4) Raonament matricial (7 min; QI rendiment).

L’avantatge de la WASI és que avalua el QI verbal i no verbal. A més, mostra
un indicador d'intelligencia fiable amb una inversid minima de temps.

Mesuraments de
la memoria,
I'atencio, la
velocitat de
processament i la
funcié executiva:

Escala d'intelligéncia de Wechsler per a infants IV (WISC-IV; annex D). S’haurien
d’utilitzar les subproves seguents de WISC-IV (total de temps requerit 29 min):
1a) Amplitud de memoria de digits (endavant i endarrere) (8 min; memoria de
treball);

1b) Cerca de simbols (5 min; velocitat de processament);

1c) Codificacié (8 min; velocitat de processament), i

1d) Sequenciacio de lletres i nombres (8 min; memoria de treball).

2. Avaluacié de la neuropsicologia del desenvolupament (NEPSY-II; annex E).
S’haurien d'utilitzar les subproves seguents de NEPSY-II (total de temps requerit
28 min)
2a) Atencio auditiva (5 min; atencid / funcio executiva);
2b) Conjunt de respostes (5 min; atencio / funcié executiva);
2c¢) Cops de dits (4 min; sensoriomotor);
2d) Fletxes (8 min; processament visuoespacial), i
2e) Generacio de paraules (6 min; llenguatge);
ll. Mesuraments del 1. Llista d’avaluacié del comportament de I'infant (CBCL, vegeu I'annex F) i, quan
comportament sigui possible,
emplenats pels 2. Escala d'avaluaci6 de la capacitat adaptativa de Vineland (VABS-II, vegeu I'annex
pares o els G).
cuidadors:
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Annex 4:

DEFICITS ASSOCIATS ALS TEAF

AREA
FUNCIONAL
Déficits en el

desenvolupament
cognitiu

CARACTERISTIQUES

Dificultats d’aprenentatge especifiques (matematiques, déficits de capacitat
visuoespacial, etc.); perfil de capacitats cognitives desigual; rendiment academic inferior
a 'esperat; discrepancia entre les habilitats verbals i les no verbals; dificultat en la
capacitat de reaccio a les persones i els estimuls (dificultat en el processament de la
informacio).

Deficits en funcions
executives

Dificultats per a la capacitat d’organitzacio i/o planificacio; dificultats per al pensament
concret; dificultats per a la inhibicié conductual; dificultats per entendre la logica causa-
efecte; incapacitat per retardar la gratificacio; dificultat per seguir instruccions; dificultat
per canviar estrategies o pensar alternatives; capacitat de judici pobra; incapacitat per
aplicar el coneixement a situacions noves (generalitzacio).

Retard en les
funcions motrius

Retard en I'assoliment de les fites motrius; dificultats per escriure i/o dibuixar; malaptesa;
dificultats d’equilibri; tremolors; poca destresa.

Deficit d’atencié i/o
hiperactivitat

Inatencio; distractibilitat exagerada; dificultat per calmar-se; alt nivell d’activitat; dificultat
per completar tasques; dificultats per als canvis; inconsistencia en el perfil atencional;
dificultats per completar tasques.

Deficits en habilitats
socials

Falta de sentit de la por envers les persones desconegudes; ingenuitat i credulitat;
facilment manipulables; eleccié inadequada d’amistats; preferéncia per I'amistat amb
nens meés petits; immaduresa; habilitats adaptatives per sota de la capacitat cognitiva;
conducta sexual inapropiada; dificultat per entendre les perspectives dels altres;
dificultats de cognicio social; interaccions socials inapropiades.

Altres

Problemes sensorials (hipersensibilitat al tacte o el so, etc.); problemes de pragmatica
del llenguatge (dificultat per llegir expressions facials); déficits de memoria (obliden
informacio ja apresa, necessiten molta repeticié per aprendre); dificultat per respondre a
estrategies parentals basiques (logica causa-efecte).

(Extret de Catterick et al., 2014)
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Annex 5:

DEFICITS ASSOCIATS ALS TEAF

Habilitats cognitives

Habilitats motrius

Socialitzacié

Conducta

Lactant Retard en el Tremolor Dificultat en els jocs  Dificultats en el son
desenvolupament Dificultats de succio |~ 9 nteraccio Dificultat per a la
Aprenentatge To corporal baix D_ificlultats enel regtélacité dela
Atencié Flacciditat vincle conducta
Dificultat per Irritabilitat
reconeéixer les
emocions dels altres
Preescolar Dificultats en la parla Dificultats en Frustracio Dificultats en
Dificultats de habilitats motrius Problemes perala  ntorns grupals
comprensio fines i glgbals separacio Rebequeries
Dificultat per a Balanceig o Dificultats en el Agressivitat
'autonomia al bany Retard er(1j gatejari/o | vincle Tossudesa
Dificultats d'atencio ggrﬂ%raern rea Dificultats per a
- I'adaptacio en grups
Impulsmtat socials
Dificultats de
memoria
Escolar Ql baix Dificultats de Necessitat de TDAH
Deficits académics coordinacio SUPETVISIO Increment en la
(matematiques, Dificultats per a Dificultat per frustracio

expressio, llenguatge
escrit)

Humor labil

Dificultats per al
record i la memoria

Dificultats per a la
comprensio i
I'expressié oral

I'equilibri
Problemes per a
I'escriptura

mantenir amistats

Dificultats en
activitats grupals

Dificultats per
entendre les normes
del joc

Falta de persistéencia
Baixa percepcit del
risc

Dificultats per a
I'autonomia

Deficit en les
funcions executives
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Pre- o
adolescencia

Habilitats cognitives

Ql baix

Dificultats
acadéemiques
(matematiques,
expressio, llenguatge
escrit)

Dificultats de
planificacio
Dificultats de
comprensio
Dificultats per a la
generalitzacio
d’habilitats i
conductes

Habilitats motrius

Dificultats de
coordinacio

Dificultats per a
I'equilibri
Problemes per a
I'escriptura

Malaptesa

Socialitzacié

Dificultats per al
funcionament
autonom

Necessitat de
supervisio
Manipulacio per part
dels altres

Dificultat per establir
limits apropiats

Conducta

TDAH

Deficit en funcions
executives

Impulsivitat

Repeticio de
conductes
problematiques

Baixa resposta a les
demandes de
I’entorn

Baixa percepcio del
risc

Adolescencia
/adultesa

Dificultat per treballar
de manera autonoma

Dificultats en les
habilitats personals

Dificultats per a la
gestio del temps i els
diners

Dificultat per a les
rutines de neteja

Dificultat per a la
generalitzacio
d’habilitats i
conductes

Baixa resposta als
tractaments

Dificultats en
I'escriptura

Dificultats en les
habilitats motrius
fines

Dificultats en
I'equilibri
Dificultats per a la
coordinacio

Dificultats en el
funcionament
autonom

Necessitat de
supervisio
Manipulacio per part
dels altres

Dificultat per establir
limits apropiats

Augment del risc de
consum de
substancies

Simptomatologia
depressiva
Simptomatologia
ansiosa

Repeticio de
conductes
problematiques
Baixa percepcit del
risc

Dificultats en el
control d'impulsos
Dificultats
d’anticipacio
Dificultat per complir
limits temporals
Dificultats per
demanar ajuda
Dificultats
d’organitzacio
Manipulacioé per part
dels altres
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