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MENSAJES CLAVE

El diagndstico temprano de los Trastornos del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF) permite
comprender las fortalezas y desafios de la persona, lo que facilita el acceso a servicios
adecuados de intervencidn y apoyo. A su vez, un diagndstico temprano puede mitigar el
desarrollo de dificultades en la vida diaria asociadas a esta discapacidad del neurodesarrollo y
promover resultados mas saludables. Incluso si las personas no cumplen los criterios para un
diagndstico de TEAF, un proceso integral de evaluacién multidisciplinaria para quienes han
tenido exposicién prenatal al alcohol (EPA) proporciona informacion importante sobre el
aprendizaje, el comportamiento y la salud fisica y mental que guiara la atencion y los apoyos
adecuados. Este documento tematico destaca la importancia de una evaluacién diagnéstica de
los TEAF para apoyar y mejorar los resultados para las personas diagnosticadas y sus familias.

Asunto:

Los Trastornos del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF) son un término diagnéstico utilizado para
describir los impactos neuroconductuales y fisicos que se presentan a lo largo de toda la vida en
el cerebro y el cuerpo de personas expuestas prenatalmente al alcohol. Las personas con TEAF
experimentaran ciertos retos en su vida diaria y necesitaran apoyo para afrontar estos desafios
y alcanzar su maximo potencial. La identificacién temprana y eficaz mediante tamizaje y
evaluacidn diagndstica, que conduzcan a intervenciones adecuadas, es importante para mejorar
los resultados de esta compleja poblacion.

Antecedentes:

Los TEAF son una discapacidad de toda la vida que afecta al 4% de los canadienses 0 a mas de
1,5 millones de personas [1-5]. Las personas con TEAF no suelen ser identificadas y, cuando no
reciben apoyo, pueden experimentar desafios complejos, incluyendo problemas de salud mental
(aproximadamente el 90% de las personas con TEAF) y problemas de consumo de sustancias
(aproximadamente el 48% de los individuos con TEAF) [6-8]. Los sintomas de los TEAF suelen ser
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complejos, presentan similitudes a otras condiciones y pueden no reconocerse hasta mas
adelante en la vida, por lo que las personas con TEAF pueden no llegar a la atencién de los
proveedores de servicios hasta la edad escolar o mas alla. "A menudo, los nifios acuden primero
a médicos familiares, pediatras y psicélogos que carecen de la experiencia suficiente para
diagnosticar con confianza los TEAF" [9]. La EPA generalmente estd subregistrado debido al
estigma y la verglienza asociados tanto al consumo de alcohol durante el embarazo como a los
propios TEAF. Como resultado, se pierden oportunidades para una evaluacién integral. Debido
a estos problemas, muchas personas con TEAF pueden ser diagnosticadas errdneamente con
otras discapacidades o no ser reconocidas por completo. Por estas razones, se considera que la
estimacion de la prevalencia en todos los estudios es conservadora [12].

Los efectos de la EPA son complejos y multifacéticos. Aunque la EPA puede afectar a personas
de cualquier edad, género, cultura, origen socioecondmico o regién geografica, la probabilidad
de efectos adversos de la EPA, incluidos los TEAF, puede aumentar en grupos que han
experimentado o estdn experimentando adversidades y traumas, desafios de salud mental,
consumo de alcohol en la familia y entre pares, y aislamiento social y econémico [10]. Cada
individuo con TEAF es Unico y tiene areas, tanto de fortalezas, como de desafios que pueden
identificarse como parte de la evaluacidn diagnéstica multidisciplinar de los TEAF [11].

Los TEAF encajan perfectamente dentro de la definicion de discapacidad tal como se establece
en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) [13]. El segundo
parrafo del Articulo 1 de la CDPD identifica que "las personas con discapacidad incluyen aquellas
que tienen discapacidades fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en
interaccion con diversas barreras, pueden dificultar su participacion plena y efectiva en la
sociedad en igualdad de condiciones con los demds" [13]. Sin embargo, las personas con TEAF
pueden no obtener un diagndstico debido a diversos desafios en el proceso, lo que puede crear
barreras para acceder a los apoyos y servicios necesarios para el éxito individual. Incluso cuando
se reconoce que una persona tiene TEAF, muchas tienen inteligencia promedio, por lo que puede
no cumplir los criterios diagndsticos para una discapacidad intelectual (es decir, Cl inferior a 70)
necesarias para recibir apoyo y servicios. Ademas, la imposibilidad de obtener un diagndstico
debido a recursos diagndsticos limitados ha hecho que las personas con TEAF no puedan acceder
a los apoyos y servicios necesarios y continden sufriendo discriminacién y estigma continuos
[14].

Garantizar el acceso a servicios integrales de evaluacidn y diagndstico esta alineado con varios
articulos descritos en la CDPD, incluyendo la sensibilizacién (Articulo 8) y el derecho a la salud y
a la atencion sanitaria sin discriminacién por motivos de discapacidad (Articulo 25) [13]. A pesar
de esto, los ninos y jévenes con TEAF y otras necesidades complejas no han recibido un buen
apoyo y en gran medida no se identifican en los datos recopilados sobre el apoyo financiado con
fondos publicos [16]. Investigaciones recientes indican que los apoyos y servicios identificados
para personas con TEAF siguen siendo escasos y que los TEAF siguen siendo una prioridad baja
en Canadad para la investigacidn y politicas que orientan el desarrollo de recursos y servicios [17].

Importancia e implicaciones de una evaluacién diagndstica temprana de los TEAF
Aunque los TEAF son una discapacidad permanente y de toda la vida, el diagnéstico temprano y
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preciso proporciona un mecanismo para acceder a servicios de intervencién y apoyo que puede
mitigar el desarrollo de consecuencias adversas y los costos asociados [9,18-20]. La importancia
de apoyar a las personas con TEAF y a sus familias a lo largo de la vida también es fundamental
para lograr y mantener resultados exitosos [22-26].

El diagndstico a cualquier edad conduce a una mejor comprensién tanto de las fortalezas como
de las areas desafiantes del individuo, aunque el diagndstico temprano de los TEAF se asocia con
menos efectos adversos en la vida adulta [18]. El diagndéstico puede ayudar a identificar las
fortalezas sobre las que construir y apoyar, asi como guiar objetivos y expectativas realistas y
personalmente significativas en otras areas. Las familias suelen sentir alivio cuando reciben un
diagnéstico y comprenden los problemas subyacentes que afectan a la persona con TEAF. La
identificacion de los TEAF entre las personas y sus familias también puede proporcionar un
sentido de comunidad y una voz para la autodefensa.

Realizar un diagndstico de TEAF puede ayudar a quienes tienen discapacidad a obtener servicios
de salud, educacion y formacién profesional adaptados a sus necesidades especificas. La
evaluacion de los TEAF requiere tanto un diagndstico etiolégico (es decir, identificar la causa)
como un diagndstico funcional (es decir, identificar consecuencias), asi como una oportunidad
de prevencidn. El diagndstico de TEAF y una mejor comprensién de la persona que lo recibe,
pueden proporcionar educacion y fomentar un apoyo significativo para las mujeres que luchan
con el consumo problematico de alcohol.

Aunque el diagndéstico de TEAF es fundamental en los primeros afios, es especialmente
importante comprender cdmo evolucionan las manifestaciones neuropsiquidtricas y del
neurodesarrollo. En particular, esta comprensién puede formar la base de apoyos y servicios que
ayudan con dificultades durante tiempos de transicién, como el acceso a la escuela primaria,
intermedia y superior, asi como al pasar a la vida adulta y a los servicios para adultos.

El papel del tamizaje en la evaluacion diagndstica de los TEAF

El tamizaje de los TEAF es un proceso para identificar a personas que tienen EPA y que presentan
comportamientos o caracteristicas que pueden estar asociadas con los TEAF. Estas personas
pueden beneficiarse de derivaciones para una evaluacidn adicional, incluyendo la evaluacién
diagnéstica de los TEAF, y para recibir apoyos informados sobre los mismos. El tamizaje sensible
y especifico también ayuda a estimar la prevalencia de los TEAF. A nivel organizacional, saber
cuantas personas pueden tener TEAF puede informar decisiones de programas y politicas, como
justificar camas de hospitalizacion centradas en TEAF, o abogar por recursos para apoyar a un
trabajador especifico con TEAF en plantilla [27-29].

El tamizaje infantil para la EPA y el diagndstico temprano también pueden facilitar la prevencion
de partos posteriores afectados por la EPA, proporcionando intervenciones, tratamiento,
asesoramiento y apoyo adecuados a los padres [30]. Las estrategias de tamizaje adecuadas
también pueden facilitar el reconocimiento y la intervenciéon temprana para otros hermanos [31].

El tamizaje unicamente es efectivo si las personas estdn siendo evaluadas correctamente y si la
herramienta de tamizaje aplicada estd validada. El tamizaje puede considerarse en grupos como:
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e Personas que participan en programas de tratamiento por consumo de sustancias
gue intentan quedar embarazadas, que son sexualmente activas pero no usan
anticonceptivos, o durante el embarazo

e Nifas y nifios atendidos en clinicas de neurodesarrollo y/o genética

e Nifiasy nifios en sistemas de cuidado infantil (por ejemplo, orfanatos, hogares de acogida,
servicios sociales/bienestar infantil, etc.)

e Poblacién penitenciaria

e Jbvenes en programas de justicia juvenil

o Clientes en los sistemas de atencién de salud mental y adicciones

Evaluacion diagndstica a lo largo de la vida

Aunque puede ser mas complicado, es posible diagnosticar con precision a bebés y nifias/nifios
pequeiios con TEAF. Un estudio reciente revisé 10 anfos de evidencia para la evaluacién
diagnéstica de nifias y nifios en edad preescolar con EPA y demostrd que quienes cumplian los
criterios para TEAF presentaban un deterioro global del desarrollo significativamente mayor en
comparacion con aquellos con EPA sola [30]. Estas nifias y ninos en edad preescolar mostraron
habilidades de lenguaje receptivo y expresivo significativamente deterioradas, habilidades
motoras afectadas y mas dificultades con las funciones ejecutivas y adaptativas [30]. Sus
dificultades en la funcién ejecutiva, junto con diferencias significativas en el procesamiento
sensorial, afectaron sus comportamientos diarios. También es importante sefalar que estos
desafios pueden empeorar con el tiempo [28, 32-36].

Las y los investigadores han demostrado que la evaluacidn estandarizada de las habilidades de
procesamiento motor y sensorial, junto con una evaluacidn integral del lenguaje, son predictores
significativos del diagndstico de TEAF en nifias y nifios en edad preescolar con EPA [30]. La
evaluacidn e identificacién temprana ayudardn a padres, cuidadores y profesionales a apoyar al
nifio o nifia para promover un desarrollo dptimo y reducir los efectos de los TEAF, mejorando los
patrones de desarrollo a medida que envejecen, evitando asi futuros posibles efectos adversos
comunmente asociados a los TEAF [33].

Un diagndstico de TEAF durante la edad adulta también puede ser beneficioso para la persona,
su familia y la comunidad. Actualmente, las y los adultos en Canada tienen acceso limitado a los
servicios de diagndstico en comparacién con nifias, ninos y jévenes. Las y los adultos con TEAF
suelen necesitar apoyos para mantener el trabajo y la vivienda, ayuda financiera, tratamiento
especializado para problemas de salud mental y asistencia en diversas tareas de la vida diaria. El
acceso a este tipo de apoyos puede depender de un diagndstico de discapacidad y, en ausencia
de diagnéstico, los servicios para personas con TEAF y sus familias pueden no estar disponibles
o ser retenidos [3,27].

Recomendaciones:

1. Personas de todas las edades pueden beneficiarse de una evaluacidn para el diagndstico de
TEAF. La derivacién de personas de cualquier edad para una evaluacién diagndstica de TEAF
debe realizarse siempre que haya evidencia o sospecha de EPA.

2. Fortalecer y aumentar el acceso a los servicios de tamizaje y diagndstico de los TEAF es
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fundamental para aumentar las oportunidades de intervencién mas temprana. El tamizaje
podria desempefiar un papel importante en poblaciones conocidas por tener tasas de
prevalencia mas altas de TEAF, incluyendo personas en el sistema de proteccién infantil,
correccionales y programas de tratamiento de salud mental y consumo de sustancias.
Involucrar a los hacedores de politica publica para establecer procesos y criterios de
derivacion en diferentes sistemas (salud, educacién, servicios sociales, etc.) y optimizar las
referencias para el diagndstico de TEAF, es fundamental para este esfuerzo, al igual que
aumentar la capacidad diagndstica en todo el pais. Ademas, los responsables politicos
deberian invertir en una plantilla informada y formada sobre los TEAF, asi como en
herramientas de tamizaje y servicios de evaluacion diagndstica. La educacién y formacién
también es necesaria para incrementar la capacidad para el reconocimiento de los TEAF fuera
de los centros especializados en la evaluacién de los mismos.

3. Los criterios diagndsticos para los TEAF son los mismos para las y los adultos que para
personas jévenes, pero las herramientas diagndsticas y el equipo de evaluacién pueden
variar, ya que la importancia y capacidad para evaluar los distintos dominios cerebrales de
funcionamiento pueden variar con la edad. La duracidn y estructura de la evaluacién deben
adaptarse a las necesidades y a la capacidad de la persona, para participar plenamente en el
proceso. Las recomendaciones posteriores a la evaluacién diagnéstica deben abordar las
necesidades basicas e inmediatas de la persona y ayudarle a acceder a los apoyos y servicios
qgue necesita. Puede haber momentos a lo largo de la vida de una persona en los que las
evaluaciones deban actualizarse, especialmente los componentes neuropsicoldgicos.

4. Llos padres, cuidadores y otras personas que apoyan a una persona evaluada para TEAF
deberian estar facultados para participar en el proceso diagndstico siempre que sea posible,
asi como en las actividades de planificacién de cuidados que resulten. Apoyar la participacién
familiar permitira a los clinicos obtener informacidn mas completa que facilitara y fortalecerd
el proceso de evaluacién y les preparard para su papel en la asistencia a sus seres queridos
tras un diagndstico. Las familias y cuidadores también desempefian un papel activo e
invaluable ayudando a niiias, nifios, jovenes y personas adultas con posible TEAF a completar
los numerosos componentes del proceso diagndstico.

5. Al ratificar la CDPD en 2010, Canada consintié estar obligado por esta convencién y ha
acordado desarrollar politicas nacionales que proporcionen a las personas con discapacidad
oportunidades de proteccidn, provisién y participacion. Por ello, todos los niveles de gobierno
estdn obligados a asegurarse de implementar politicas, legislacidn, programas y servicios para
atender las diferencias individuales, manteniendo al mismo tiempo el respeto por la dignidad
inherente de cada persona. Las provincias y territorios de Canada deben considerar el CDPD
y los derechos de las personas a tener acceso a un diagndstico de TEAF.

6. El diagndstico de TEAF debe incluir oportunidades significativas para contactar con madres
bioldgicas que puedan estar luchando con problemas de consumo de alcohol y/o sustancias
y que puedan necesitar cuidados para si mismas de manera respetuosa y sensible. La
formacidn sobre las mejores practicas para hablar con mujeres sobre el consumo de alcohol
durante el embarazo también deberia ser una parte obligatoria del curriculo de salud.

7. La evaluacién diagndstica debe proporcionar una discusién sobre las fortalezas y
desafios de cada individuo, con el objetivo de facilitar intervenciones y apoyos que
proporcionen resultados tangibles en colaboracién con individuos, familias,
comunidades y sistemas.
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