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Prologo

Querer tener un hijo o una hija cuando la biologia ha desmentido el deseo o cuando se ha
optado por hacerlo sin compafnia no es mas locura que enamorarse del ser llorén que ha
habitado en el vientre de una mujer.

Y ponemos ahora sobre la criatura la expectativa de un futuro imaginado, sin contar con ella
ni con su historia. A menudo nos olvidamos de que no la conocemos desde que nacié.

Y al hecho contrastado que los hijos crecen a la contra, porque asi es la vida y asi los hemos
de querer, libres, a esto se anade el lastre de un mal que ellos no merecian y que sus madres
seguro que nunca quisieron para ellos.

Los nifos necesitan ternura, éste debe ser el retorno de los padres y las madres contra los
cuales crecen. Y es igual que tengan limitaciones, muchas, como nosotros, que aprendemos
a quererlos sin saber y sin que se den cuenta, aunque lo desean con toda la rabia que les ha
guedado en el poso del abandono y la enfermedad.

Y el diagndstico del cual habla esta guia no los etiqueta, sino que los libera. Y a nosotros no
nos condena, sino que nos da una oportunidad que no creiamos posible.

Y alos profesionales nos ponen en evidencia, la que nace del ejercicio de intentar ayudar a
los nifos y las nifas y sus familias, sean como sean éstas, y la que surge de darnos cuenta
finalmente una situaciéon compleja, en su identificacién y en su acompanamiento. Porque
nuestro trabajo no es reconocer en ellos lo que ya sabemos sino descubrir qué narices es lo
que les sucede.



Y son el elogio de la diferencia, el contrapunto de la estulticia que impone el sistema, y, claro,
han descoyuntado el aburrimiento y nos han puesto las preguntas delante de la cara.

Y nos borran la pereza, bajo la cual han de surgir las ganas no de entenderlos, sino de
ayudarlos a explicar, a sentir, a compartir, todo el dolor del olvido y el abandono. Y tenemos
que aprender que no necesitan nada mas que la misma ternura que el resto y la complicidad
que el mundo les debe, hace tiempo.

Y el diagndstico del cual trata esta guia no les identifica, sino que les distingue. Y a nosotros no
nos complica, sino que nos da una oportunidad que no creiamos posible.
Ahora si podemos saber qué hacer, y deberiamos querer, eso, hacer.

Y esta guia tiene que servir de ayuda, no de partitura. Y las estrategias que propone para la
crianza de vuestros hijos e hijas no pretenden poner puertas al mar, sino dejar fluir el agua del
tiempo que pasa en su compania, entre los dedos de los condicionantes de la vida tal como la
conocemos.

Gracias a los padres y madres, a los y las profesionales de la salud, de la educacion, de la
salud mental, de los recursos sociales, a los nifios y nifias que han bebido el desconcierto y
especialmente a todas esas personas que conocemos Yy tienen nombre en nuestra historia,
Mercedes, Jacinto, Marta, Cristina, y tantas otras, ellas no lo saben, pero un dia entenderan
de golpe que la vida sélo tiene presente y finalmente, llovera de colores en sus vidas.
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Guia para profesionales sanitarios
1. Epidemiologia

El alcohol es una sustancia psicoactiva con diversas propiedades causantes de dependencia
que se ha utilizado durante muchos siglos en las diferentes culturas.
El consumo excesivo de alcohol comporta una gran carga social y econémica para la sociedad.

Afecta a las personas y a las comunidades de diferentes formas. En esta linea, el alcohol
es el teratégeno mas comun en todas las culturas y civilizaciones a lo largo de la historia y
esta considerado, excluyendo las causas de origen genético, el factor determinante mas
importante para la apariciéon de alteraciones mentales y del comportamiento. De hecho,
estd considerado como la primera causa prevenible y no genética de retraso mental en el
mundo occidental. La gravedad del dafio debido a la exposicion prenatal al alcohol depende,
principalmente, de la dosis consumida, del tiempo y del patrén de consumo, asi como de la
susceptibilidad genética individual.

En el ano 2016, unos 3 millones de defunciones, es decir, un 5,3% del total mundial, se
atribuyeron al consumo de alcohol. Este dato es mas elevado en los hombres que en las
mujeres.

El mapa publicado por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) el afio 2018 y referido
a datos de 2016 (Figura 1), muestra el consumo de litros de alcohol puro per capita en la
poblacién de mas de 15 anos en todo el mundo, que ha aumentado desde 5,5 litros en 2005
hasta 6,4 litros en 2016. Los paises con un consumo mas elevado de alcohol per cépita son:
Canada, Europa (principalmente paises de Europa del Este), Sudéfrica y Australia y Nueva
Zelanda.

Segun el Informe de los resultados de la Encuesta domiciliaria sobre alcohol y drogas en
Espafa (EDADES) de 2017, el alcohol es la sustancia de abuso méas consumida. EI 91,2% de las
personas de 15 a 64 afios han tomado alcohol alguna vez en la vida. Un 72,8% de las mujeres
entre 20y 45 anos consumieron alcohol durante el Gltimo mes.

Estudios de prevalencia del consumo de alcohol durante el embarazo mediante la
determinacion de sus metabolitos en matrices alternativas (pelo materno y meconio) en 2
hospitales de Barcelona el afio 2016, han detectado un 58,9% de embarazadas consumidoras
de alguna cantidad de alcohol en cualquier momento de la gestacion.
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2. Efectos del consumo de alcohol durante el
embarazo:

El Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal o TEAF (en inglés, FASD: Foetal Alcohol Spectrum
Disorder), es un término utilizado para agrupar un gran rango de anomalias fisicas, mentales,
conductuales y cognitivas que un individuo puede presentar cuando ha estado expuesto al
alcohol durante su desarrollo prenatal.

La forma mas grave dentro del espectro es el Sindrome Alcohdlico Fetal o SAF (en inglés,
FAS: Fetal Alcohol Syndrome). Sus caracteristicas se pueden dividir en: malformaciones
morfoldgicas (especialmente defectos craneofaciales), retraso del crecimiento y alteraciones
del sistema nervioso central, expresadas principalmente como alteraciones cognitivas,
conductuales, de socializacion y del aprendizaje.

El TEAF tiene unos criterios diagndsticos clinicos validados y sustentados por la literatura
cientifica y por diferentes instituciones internacionales (OMS, DSM-IV-TR, Instituto de
Medicina (IOM), Asociacion Médica de Canada, etc.). Permite incluir a los nifios y nifias con
afectaciones derivadas de la exposicion prenatal al alcohol dentro del espectro, en el cual el
Sindrome Alcohélico Fetal (SAF) es uno de los extremos.

El TEAF no es una categoria diagnostica incluida en la CIM-10, pero corresponde a la
embriofetopatia alcohdlica en la lista de enfermedades raras y sélo existe uno de los cuadros
clinicos del espectro en el DSM-V (ND-PAE: trastorno del neurodesarrollo relacionado con
la exposicion prenatal al alcohol). En la Tabla 1 se incluye una comparacién entre los sistemas
internacionales de clasificacién del TEAF.

Actualmente, se recomienda la utilizaciéon de los criterios del IOM actualizados el 2016
(Hoyme) y que se incluyen al final de la guia (Tabla 2). No obstante, en términos generales, el
TEAF se caracteriza, desde el punto de vista clinico, por la presencia de todos o de algunos de
los siguientes signos y sintomas:

1. Anomalias craneofaciales

Las caracteristicas principales son el filtrum (pliegue subnasal) liso (desaparicion de las
columelas), el labio superior fino (desaparece la forma caracteristica de M o de arco de
Cupido) y las hendiduras palpebrales (obertura ocular) pequeias. Hay graficas de los valores
de referencia con las medidas en milimetros para determinar la normalidad o anormalidad de
los signos.
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2. Retraso del crecimiento

Se define como la presencia de unos valores de peso y/o talla por debajo de un valor minimo
medio en funcién de la edad y el sexo.

3. Alteracion del sistema nervioso central

La exposicion prenatal al alcohol produce un dafio en el desarrollo del cerebro, y da lugar
a una serie de anomalias en la infancia, la adolescencia y la vida adulta, principalmente
conductuales y cognitivas. Este dafno se puede valorar a partir de los siguientes signos:

por ejemplo, microcefalia o
anomalias en la formacion de diferentes estructuras cerebrales (hipocampo, cuerpo
calloso, etc.)

con la aparicion de convulsiones,
afectacion en el desarrollo de las habilidades motoras, pérdida de audicion, problemas
visuales, mala coordinacién visoespacial, etc.

manifestada por trastornos de la conducta, agresividad,
falta de control de los impulsos, déficit de atencién con hiperactividad, retraso mental,
problemas de aprendizaje, déficits de memoria, problemas de socializacién, etc.

Hay muchos otros signos clinicos que pueden asociarse al sindrome alcohdlico fetal, como
problemas cardiacos, alteraciones éseas y articulares, alteraciones renales, trastornos del
sueno, etc.

Ademas de la discapacidad que presenten, el prondstico de cada caso estarad condicionado
por la gravedad de la afectacién del neurodesarrollo, el entorno social y ambiental y las
intervenciones terapéuticas especificas.

Se trata de una enfermedad crénicay, por tanto, estas alteraciones perduraran a lo largo de
la vida adulta, y se traduciran en una serie de discapacidades secundarias, como problemas
de salud mental, experiencias escolares alteradas, problemas legales, internamiento en
instituciones, conductas sexuales inapropiadas, abuso de sustancias, dependenciay dificultad
de incorporarse al mundo laboral.

Uno de los problemas principales del TEAF que ha pasado desapercibido en muchas
ocasiones, debido a la falta de habilidades expertas en el diagnéstico en nuestro entorno, el
no reconocimiento real del consumo de alcohol durante el embarazo, etc.
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De hecho, la embriopatia debida a la exposicién prenatal al alcohol se considera una
enfermedad minoritaria, de acuerdo con la Federacion Espanola de Enfermedades
Minoritarias (FEDER) y otros sistemas de clasificacion.

Un comentario aparte merece el hecho que la propia adopcién se asocia con posibles
trastornos neuropsicolégicos y conductuales relacionados con el abandono, el maltrato
perinatal, la falta de apego, la falta de estimulaciéon neurocognitiva durante los primeros afios
de vida, etc. El duelo del abandono en los casos de adopcion participa en la etiologia de la
sintomatologia que presentan estos nifos y ninas y deberia trabajarse especificamente por
parte de profesionales con experiencia.

3. Prevalencia

Se estima que la cifra de prevalencia del conjunto de posibles manifestaciones de los efectos
del consumo materno de alcohol sobre el feto (TEAF) esta entre 9 y 10 por 1.000 nacidos
vivos, aunque en un estudio reciente en poblacién general en un pais del area mediterranea
la cifra se ha estimado entre el 4 y el 7%. Las prevalencias varian dependiendo del nivel de
consumo de alcohol en mujeres en edad fértil y sobre todo
entre mujeres embarazadas en cada pais. Asi, se conoce que
la prevalencia en paises de la Europa del Este, Sudafrica,
Irlanda, Canaday otros, donde el consumo es elevado, es mas
alta.

Desgraciadamente, no resulta facil establecer estos niveles
de consumo por un lado porque no existe una concienciaclara
del riesgo del consumo de alcohol durante el embarazo entre
la poblacién y por otro lado porque al tratarse de un factor
susceptible de provocar consecuencias negativas, como la
retirada del nifio o la nina, es habitual que las mujeres tiendan
a negar o minimizar los consumos. En este sentido, existen
estudios realizados en nuestro medio a través de encuestas
de consumo donde se establece que alrededor del 40% de las
mujeres consumen alcohol durante el primer trimestre del
embarazoy alrededor del 20% en el segundoy el tercero. Por
otro lado, algunos estudios realizados con biomarcadores
de exposicion en matrices biolégicas alternativas (como el
pelo materno y el meconio neonatal) establecen que este
consumo se produce entre un 40% (2 bebidas diarias) y un
60% (cualquier cantidad de alcohol diaria) de las mujeres
embarazadas.
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Para establecer la prevalencia de TEAF en cada pais, hay que tener en cuenta también las
cifras de adopciones procedentes de paises donde el consumo de alcohol es elevado.

La adopcion internacional se ha convertido en un fendmeno sociolégico y demografico muy
importante en los Gltimos afos. Es especialmente relevante porque la probabilidad de que los
nifos y las nifas que entran en un proceso de adopcién internacional hayan estado expuestos
al alcohol es muy elevada ya que los problemas relacionados con el alcohol estan asociados
aunriesgo elevado de exclusién social y también de desamparo y retirada de la custodia y/o
latutela.

Espana es el segundo pais del mundo en niimero de adopciones internacionales de Europa
del Este, después de Estados Unidos. Hasta 2017 se han producido en Espafa un total de
20.039 adopciones internacionales de paises de Europa del Este. Catalunya es la comunidad
auténoma con mas adopciones procedentes de estos paises.

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

Un estudio con una muestra pequeia realizado en Suecia en 2010 demostro una prevalencia
de un 52% de TEAF entre el colectivo de adoptados en paises de Europa del Este. En un
estudio de prevalencia reciente (2018) llevado a cabo en colaboracion entre el Institut Catala
de I'Adopcio (ICAA) y el Departament de Salut de la Genaralitat de Catalunya y el Hospital
Clinic-Maternitat, el Hospital Sant Joan de Déu y el Hospital Vall d’'Hebrén, se ha demostrado
que el 50% de los nifios adoptados de paises de Europa del Este (Rusia y Ucrania) presentan
TEAF en alguna de sus formas clinicas (Tabla 3).
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Por lo tanto, cabe pensar que el elevado nimero de adopciones de estos paises en Espaia
comporta aproximadamente un 50% de afectaciones por el TEAF. Esta situacién plantea por
un lado la necesidad la necesidad de generar recursos que ayuden al diagndstico del TEAF
y por otro lado de articular recursos de todo tipo en prevision del incremento previsible en
un futuro cada vez mas cercano de la demanda de intervenciones de salud, sociales, de salud
mental, laborales, educativas, residenciales, legales, etc.

4. Estrategia

El diagndstico del TEAF por parte de los profesionales (de acuerdo con las recomendaciones
actuales y seguin los criterios de Hoyme que se utilizan en esta guia) requiere la utilizacion del
algoritmo diagndstico incluido en la Tabla 2.

Unade las cuestiones mas importantes en la evaluacién diagnéstica del TEAF es que requiere
disponer de documentacién fiable sobre los criterios diagnodsticos (como el antecedente
confirmado del consumo de alcohol durante el embarazo), una evaluacion experta de los
signos fisicos por parte de un profesional sanitario (médico general, pediatra, genetista,
dismorfdlogo, etc.) y una evaluacion experta de los signos neuropsicolégicos y conductuales
por parte de un profesional de la salud mental (psicélogo, neuropsicologo, etc.).

En este sentido, se esta desarrollando una App diagndstica que estd a punto de ser accesible
para los profesionales y que permitird el diagnéstico mediante el teléfono mévil con 2
versiones: una basada en inteligencia artificial (con reconocimiento facial 3D y exclusiva
para i-Phone) y otra analdgica (con introduccion de los datos faciales después de una
medida experta y accesible para todos los sistemas operativos). Ambas incorporaran ayudas
diagndsticas y otros recursos extra (wWww.visualteaf.com).

53
)

VisualTEAF

Caring for who you love the most
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Después de la evaluacion diagnéstica, los profesionales tienen que realizar una visita
devolutiva con los padres (y probablemente con el nifio o la nifia si es mayor de edad, aunque
esta entrevista debe prepararse especialmente bien de acuerdo con los progenitores). En
esta visita devolutiva, hay que explicar claramente el diagndstico (tanto si se confirma como
sidescarta o no se puede confirmar), la participacién en la sintomatologia de otras cuestiones
relacionadas con la adopcion (abandono, por ejemplo) o con cualquier patologia de base, y
sobre todo, hay que proporcionarles recomendaciones de actuacién y recursos disponibles
en todos los aspectos necesarios, por ejemplo, académicos, guias practicas, asociaciones de
familias, etc. Finalmente, se debe elaborar un informe diagndstico que puede resultar Gtil
para tramitar la discapacidad, obtener recursos de soporte en la escuela o conseguir otros
recursos.

1. Indicaciones de la aplicacién del estudio diagndstico de
cribado del TEAF (Tabla 4)

Los criterios de riesgo paraindicar el estudio diagnéstico del TEAF son los siguientes:

¢ Nifios y ninas con sospecha o certeza de exposicion prenatal al alcohol
¢ Nifios y nifas adoptados en paises de Europa del Este
¢ Nifios y nifas con sospecha clinica de TEAF

Estos nifios y nifias constituyen un grupo de riesgo y su evaluacion respecto al TEAF
debe incorporarse en los protocolos de atencién preventiva en Atencién Primaria. Las
recomendaciones incluidas en la Tabla 4 y en el texto son simplemente una posibilidad. El
circuito diagndstico debe adaptarse a cada entorno asistencial y actualmente adin no se estan
aplicando en nuestro entorno.

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

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

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

La evaluacién la deben realizar profesionales con experiencia en el diagnéstico y el
seguimiento del TEAF (igual que la derivacion para su tratamiento y seguimiento) y esto
dependera de cada ambito geografico y asistencial, pero la recomendacion es la siguiente:
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e Cualquier profesional con experiencia en el diagnéstico de TEAF (clinico o con App)

e Generalmente un profesional sanitario (por ejemplo, pediatra) y un profesional de salud
mental (por ejemplo, psicdlogo)

En cuanto a los recursos necesarios para el diagndstico, se mencionan en los apartados
siguientes en cuanto a las pruebas neuropsicolégicas y conductuales. Para la evaluacién
fisica, hay que contar con lo siguiente:

e Si se utiliza el algoritmo clinico estandar, los recursos materiales para la evaluacion fisicay
somatomeétrica son: tallimetro, bascula, guia clinica de labio y filtrum, cinta métrica, regla de
20 cm; es preciso haber realizado formacion especifica en la determinacion de las medidas
fisicas.

e Siseempleala App diagnodstica, es preciso contar con la App descargada en el movil (i-Phone
si se emplea la version basada eninteligencia artificial u otros sistemas si se emplea la versién
analdgica) (estara disponible préximamente); también es preciso haber realizado formacion
especifica en su utilizacion; la App contara con diversas ayudas para el usuario.

2. Algoritmo diagndstico del TEAF (Tabla 2)

3. Antecedentes de consumo de alcohol durante el embarazo
(Tabla 2)

Es necesario contar con el antecedente confirmado de consumo de alcohol durante el
embarazo por parte de la madre (oralmente o por escrito, en informes o en documentacion
clinica).Enlos casos de adopcidnes bastante frecuente que nosedispongade estainformacion
de forma fiable y en ocasiones la falta de este dato puede condicionar el diagnéstico que
puede llegar a ser condicionado a poder disponer de esta informacion.

4. Evaluacion de variables antropomeétricas: peso, tallay perimetro craneal
(y otras alteraciones cerebrales ademas del déficit de crecimiento: morfologia anormal,
patrones anormales de la fisiologia cerebral) (Tabla 2).

Las graficas de peso, talla y perimetro craneal por edad y por sexo que se emplean son las
estandar de nuestro medio o las internacionales (por ejemplo, las de los CDC). Hay que tener
en cuenta que en ocasiones excepcionales los valores estan en el limite de la significaciéon
seglin los criterios diagndsticos (por ejemplo, alrededor del percentil 10.

En cuanto a los hallazgos de resonancia magnética (RM), estan bien definidos, pero pocas
veces estan informados en los informes estandar de esta técnica de imagen. Si hay dudas

‘V
W\
\\\\“‘“
W
‘\\\\

\
|\\\\\‘\\\\

LTI I




Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF)
Guia para médicos, familias, profesionales de la salud mental y la educacion

diagndsticas y se emplea la RM para confirmar o descartar el diagndstico de TEAF, hay que
buscar especificamente las alteraciones que se han descrito como relacionadas con el TEAF.

5. Evaluacion de signos faciales: es fundamental realizar formacién en la
obtencidén de las medidas faciales (hendidura palpebral) y en su valoracion (labio y filtrum)
(Tabla 2, Figura 3, Figura 4, Figura 5)

Palpebral fissure length (mm)
T v —

1112 13 14 15 16

6. Evaluacion de variables neuropsicolégicas y conductuales
(Tabla 2, Tabla )

7. Malformaciones especificas mayores (Tabla 2)






Término
diagnéstico

Exposicion
prenatal
al alcohol

Signos
faciales

Afectacién del
neurodesarrollo

Afectaciéon
del crecimiento

26

SAF

Confirmada-
excesiva o
desconocida

Patrén caracteristico que
incluye signos como
hendidura palpebral
corta, labio superior fino,
filtrum liso

Al menos 1delos
siguientes:

1. Estructural /
neurolégico:

e Disminucion del PC al
nacer

e Estructura anormal (p.
ej., microcefalia, agenesia
parcial / completa del
cuerpo calloso, hipoplasia
cerebelo)

e Signos neurolégicos

Al menos 1 de los
siguientes:

e Bajo peso al nacer

o Bajarelacién peso-talla
e Desaceleracion del
crecimiento

SAF

Confirmada-
excesiva o
desconocida

2 o mas de los siguientes:

e Hendidura palpebral <
P10

o Filtrumliso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o5

Al menos 1delos
siguientes:

1. Estructural:
e PC<P10
e Estructura anormal

Talla o peso prenatal y/o
posnatal:

e < P10

22 términos

Confirmada o
desconocida

3delos siguientes a
cualquier edad:

e Hendidura palpebral <
P3

o Filtrum liso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o5

Al menos 1de los
siguientes:

1. Estructural /
neurolégico:

e P.ej.,PC<P3,
estructura anormal,
convulsiones, clinica
2. Disfuncion grave:

© 3 0mas dominios
funcionales con
afectacion de 2 DE o mas

Talla o peso prenatal y/o
posnatal:

e <P10

SAF

Confirmada o
desconocida

3de los siguientes a
cualquier edad:

e Hendidura palpebral <
P3

e Filtrum liso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o05

Al menos 1de los
siguientes:

1. Estructural /
neurolégico:

e P.ej, PC< P10,

estructura anormal,
convulsiones, clinica

2. Disfuncion:

® 3 0 mas dominios
funcionales con
afectacion de 1 DE o mas
o Déficit global (de 2 DE o
mas)

Talla o peso prenatal y/o
posnatal:

e <P10
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Canada (2005)

SAF

Confirmadao
desconocida

3 delos siguientes a
cualquier edad:

e Hendidura palpebral <
P3

o Filtrum liso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o5

Al menos 3 de los
siguientes dominios
afectados:

e Clinica, estructura,
cognicién, comunicacion,
rendimiento académico,
memoria, funcién
ejecutiva, razonamiento
abstracto, TDAH,
conducta adaptativa,
habilidades sociales

Al menos 1delos
siguientes:

e Talla o peso prenatal y/o
posnatal < P10

e Relacién peso-talla <
P10

Y N L \ \ \ 5 ® b ST \ e
¢ O \
s ! \\\\\\\\\\
s A
\ \\\\\
ST
g \\\\
Canada (2015)

TEAF con signos
faciales centinela

Confirmadao
desconocida

3 delos siguientes a
cualquier edad:

e Hendidura palpebral <
P3

o Filtrum liso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o5

Al menos 3 de los siguientes
dominios afectados:

e Habilidades motoras

e Neuroanatomia / neurofisiologia
o Cognicién

e Lenguaje

e Rendimiento académico

e Memoria

e Atencion

e Funcion ejecutiva, incluyendo
control de impulsos e hiperactividad
e Regulacién del afecto

e Conducta adaptativa, habilidades
sociales o comunicacién social

(no incluido)

TEAF sin signos
faciales centinela

Confirmada

Menos de 3 de los siguientes:
e Hendidura palpebral <
P3

o Filtrum liso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o5

Al menos 3 de los siguientes
dominios afectados:

e Habilidades motoras

e Neuroanatomia / neurofisiologia
o Cognicion

e Lenguaje

e Rendimiento académico

e Memoria

e Atencion

o Funcion ejecutiva, incluyendo
control de impulsos e hiperactividad
o Regulacién del afecto

e Conducta adaptativa, habilidades
sociales o comunicacién social

(no incluido)
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IOM revisado-
Hoyme (2016)
(ver Tabla 2)

TEAF

Confirmadaono

3 delos siguientes a
cualquier edad:

e Hendidura palpebral <
P3

o Filtrum liso, grado 405

e Labio superior fino,
grado4o5

102 de los siguientes dominios
afectados:

o Habilidades motoras

e Neuroanatomia / neurofisiologia
o Cognicion

e Lenguaje

e Rendimiento académico

e Memoria

e Atencion

e Funcion ejecutiva, incluyendo
control de impulsos e hiperactividad
e Regulacién del afecto

e Conducta adaptativa, habilidades
sociales o comunicacién social

Talla o peso prenatal y/o
posnatal y/o PC:

e < P10

PC = perimetro craneal; DE = desviacion estandar
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Tabla 2. Categorias diagndsticas del TEAF (Hoyme, 2016)

I. SAF (Sindrome Alcohélico Fetal)
El diagnéstico de Sindrome Alcohélico Fetal requiere todas las caracteristicas, de laAala D
(no es necesario que exista la exposicion prenatal al alcohol confirmada):

A.Unpatrén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyendo 22 de las siguientes:

1. Fisuras (hendiduras) palpebrales cortas (<10 percentil)
2. Labio superior liso y fino (puntuacién de 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)
3. Filtrum liso (puntuacién de 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)

B. Déficit de crecimiento prenatal y/o postnatal

1. Altura y/o peso <10 percentil

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

1. Perimetro craneal <10 percentil
2. Anomalias estructurales cerebrales
3. Convulsiones no febriles recurrentes

D. Déficit del neurodesarrollo
1. Para nifios =3 afios (a o b):
a. Con déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general 21,5 DE por
debajo de lamedia, Ql verbal o Ql espacial 21,5 DE)
(@)
Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con 21,5
DE por debajo de la media (funcién ejecutiva, déficit en el habla, en la
memoria o visoespacial)
b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con 21,5 DE
por debajo de la media en relacion con el autocontrol (humor, autocontrol,
déficit de atencién o impulsividad)
2. Para niiios <3 aios:
Evidencia de un retraso en el desarrollo 21,5 DE por debajo de la media

1. SAFp (Sindrome Alcohdlico Fetal parcial)
(1) Si existe el registro documental de la exposicion prenatal al alcohol confirmada, requiere
las caracteristicas Ay B:
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A. Un patron caracteristico de anomalias faciales menores, incluyendo >2 de las
siguientes:

1. Fisuras palpebrales cortas (< 10 percentil)

2. Labio superior liso y fino (puntuaciénde 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)

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

B. Déficit del neurodesarrollo
1. Para niiios 23 afios (ao b):

a. Con déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general >1,5 DE por
debajo de lamedia, Ql verbal o Ql espacial >1,5 DE)
(@)
Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con 21,5
DE por debajo de la media (funcién executiva, déficit en el habla, la
memoria o viso-espacial)
b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con >1,5 DE
por debajo de la media en relacién con el autocontrol (humor, autocontrol,
déficit de atencion o impulsividad)

2. Paraniiios <3 aios:

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

(2) Si NO existe laexposicion prenatal al alcohol confirmada, requiere todas las caracteristicas
A,ByC:

A.Un patroén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyendo >2 de las siguientes:
1. Fisuras palpebrales cortas (< 10 percentil)
2. Labio superior liso y fino (puntuaciénde 4 0 5 en la regla guia del labio/filtrum)
3. Filtrum liso (puntuacién de 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)

B. Retraso de crecimiento o déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o
patrones anormales de la fisiologia cerebral:
1. Altura y/o peso <10 percentil, o,
2. Déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o patrones anormales de la
fisiologia cerebral: incluyendo 21 de los siguientes:
a. Perimetro craneal <10 percentil
b. Anomalias estructurales cerebrales
c. Convulsiones no febriles recurrentes
C. Déficit del neurodesarrollo
1. Para niios =3 afios (a o b):
a. Con déficit cognitivo:
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Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general 21,5 DE por
debajo de la media, Ql verbal o Ql espacial >1,5 DE)
(@)
Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con 21,5 DE por
debajo de la media (funcién executiva, déficit en el habla, la memoria o viso-
espacial)
b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con =1,5 DE
por debajo de la media en relacién a l'autocontrol (humor, autocontrol,
déficit de atencion o impulsividad)

2. Para niiios <3 aios:

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

11l. ARND (Trastorno del neurodesarrollo relacionado con el alcohol)
Requiere Ay B (este diagndstico no se puede establecer de forma definitiva en menores de
3 afnos de edad):
A. Exposicion prenatal al alcohol confirmada
B. Déficit del neurodesarrollo
a. Con déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general >1,5 DE por
debajo de la media, Ql verbal o Ql espacial >1,5 DE)
(@)
Déficit cognitivo en al menos 2 dominios neuropsicolégicos con 21,5
DE por debajo de la media (funcion executiva, déficit en el habla, la
memoria o visoespacial)
b. Con trastorno de la conducta sin déficit cognitivo:
Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 2 dominios con 21,5 DE
por debajo de la media en relacién con el autocontrol (humor, autocontrol,
déficit de atencion o impulsividad)

IV. ARBD (Malformaciones congénitas relacionadas con el alcohol)

Requiere Ay B:
A. Exposicion prenatal al alcohol confirmada
B. Una o mas malformaciones especificas mayores (que se ha demostrado
en animales de experimentacion o en estudios en humanos que pueden ser
causadas por la exposicion prenatal al alcohol): (1) cardiacas (defectos septales
interauriculares, grandes vasos atipicos, defectos cardiacos conotruncales);
(2) 6seas: sinostosis radiocubital, defectos de segmentacion de las vértebras,
contracturas de las articulaciones considerables, escoliosis); (3) renales: rifiones
aplasicos, hipoplasicos y displasicos, rifiones en herradura o duplicaciones
uretrales; (4) oculares: estrabismo, ptosis, anomalias vasculares de la retina,
hipoplasia del nervio éptico; (5) auriculares: pérdida conductiva de la
audicién, sordera neurosensorial.
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Tabla 3. Resultados del estudio de prevalencia

Diagndstico de TEAF (total) 50%
1. SAF completo 20,4%
2. SAF parcial 16%
3. ARND 12,3%
4. ARBD 1,2%
No diagnéstico de TEAF 50%

Tabla 4. Indicaciones del estudio diagndstico del TEAF

1. ;A quién?:
a. Nifos y nifas con sospecha o certeza de exposicién prenatal al alcohol
b. Niflos y niflas adoptados en paises de Europa del Este
c. Ninos y ninas con sospecha clinica de TEAF

2. ;Cuando?
a. A partir de los 3 afnos (antes de los 3 afios de edad el diagnéstico no se
puede confirmar con certeza absoluta)
b. En caso de adopcién, deben pasar al menos 2 aios de la misma para garantizar la
recuperacion fisicay del neurodesarrollo y en su caso el dominio del idioma

3.:;Quién?
a. Cualquier profesional con experiencia en el diagndstico de TEAF (clinico o
con App)
b. Generalmente un profesional sanitario (por ejemplo, pediatra) y un profesional
de salud mental (por ejemplo, psicélogo)

4. ;Cémo?
a. Utilizando el algoritmo clinico estandar
b. O empleando la App diagndstica (en cuanto esté disponible)
c. En ocasiones es preciso contar con asesoramiento experto
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Tabla 5. Pruebas de valoracion cognitiva y conductual recomendadas por la OMS

I. Pruebas de cognicion general

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

1
2
3
4

Vocabulario (8 min; Ql verbal);

Similitudes (8 min; Ql verbal);

Disefio por bloques (7 min; Ql rendimiento), i
Razonamiento matricial (7 min; Ql rendimiento).

= = =

Laventajadela WASI es que evalta el Ql verbal y no verbal. Ademas, muestra un indicador de
inteligencia fiable con una inversion minima de tiempo.

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

1. Escala de inteligencia de Wechsler para nifios IV (WISC-1V; anexo D). Se deberian utilizar
las subpruebas siguientes de WISC-1V (tiempo total requerido 29 min):

1a) Amplitud de memoria de digitos (adelante y atras) (8 min; memoria de trabajo);
1b) Busqueda de simbolos (5 min; velocidad de procesamiento);

1c) Codificacion (8 min; velocidad de procesamiento), i

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

2. Evaluacion de la neuropsicologia del desarrollo (NEPSY-II; anexo E). Se deberian utilizar las
subpruebas siguientes de NEPSY-II (tiempo total requerido 28 min)

2a) Atencion auditiva (5 min; atencion / funcion ejecutiva);
2b) Conjunto de respuestas (5 min; atencion / funcién ejecutiva);
2c¢) Golpes de dedos (4 min; sensoriomotor);
2d) Flechas (8 min; procesamiento visoespacial), i
2e) Generacion de palabras (6 min; lenguaje);
I1l. Medidas del comportamiento contestadas por los padres o los cuidadores

1. Lista de evaluacién del comportamiento del nifio (CBCL, anexo F) y, cuando sea posible,

2. Escala de evaluacion de la capacidad adaptativa de Vineland (VABS-I11, anexo G).
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6. Recursos

Recursos informativos

e European Birth Mother Network - FASD o NOFAS UK
www.eurobnsn.org www.nofas-uk.org

e European FASD Alliance o FASD Network
www.eufasd.org www.fasdnetwork.org
o SAF France o FAS Aware
www.saffrance.com www.fasaware.co.uk
o FAS World Deutschland o FASD Scotland
www.fasworld.eu www.fasdscotland.com
e Societa Italiana sulla Sindrome Feto-Alcolica o FASD Ireland
www.sifasd.it www.fasd.ie

e FAS Foreningen

www.fasforeningen.nu

o NOFAS e CANFASD o NOFASD Australia
www.nofas.org www.canfasd.ca www.nofasd.org.au

e MOFAS e POPFASD

www.mofas.org www.fasdoutreach.ca

o FASD Elephant o FASLINK

www.FASDElephant.com www.faslink.org

Asociaciones de familias afectadas por el TEAF

o SAFGROUP. Asociacion de familias de hijos e hijas con TEAF.
www.safgroup.org

o AFASAF. Asociacion de familias afectadas por el Sindrome Alcohélico Fetal.
www.afasaf.org

e VisualTEAF. Proyectos Solidarios.

https://visualteaf.com/
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1. Sobre el

El consumo de alcohol durante la gestacién puede dar lugar a alteraciones en el desarrollo
de diversos 6rganos del embridny el feto, principalmente del sistema nervioso central, que
se expresa cinicamente con una serie de signos y sintomas que se denominan Trastorno del
Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF).

El alcohol es un teratégeno, es decir, una sustancia que puede afectar al desarrollo del
embriény el feto.

El consumo de alcohol en cualquier momento de la gestacion puede provocar dafos graves
e irreversibles en el Sistema Nervioso Central (SNC) del recién nacido. Estos dafios se
traducen en un mal funcionamiento cognitivo, conductual y psicolégico permanente. El
mal funcionamiento se manifiesta en muchas areas concretas como las dificultades para
comprender los conceptos abstractos (tiempo dinero, etc.,), los déficits en la comprension
de lalogica causa-efecto, las dificultades en la comprension del lenguaje y la memoria.

El TEAF es una discapacidad fisica con sintomas cognitivos y conductuales como las
dificultades en la atencidn, la concentracién y en el juicio social asi cdmo la hiperactividad
y laimpulsividad. A nivel fisico, el TEAF incluye unos rasgos faciales caracteristicos como
las hendiduras palpebrales cortas, labio superior fino y el filtro nasal liso. Ademas, para

el diagnostico de TEAF también es necesaria la presencia de otros rasgos fisicos como
microcefaliay talla y/o peso bajos (déficit de crecimiento).

del Trastorno del Espectro Alcohélico Fetal

Hendidura palpebral
pequeiia

. . Filtro nasal liso
Labio superior fino

Rasgos faciales caracteristicos en azul
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Las familias con ninos o nifas afectados por TEAF se enfrentan con dificultadesensudiaadia.
Para los padres bioldgicos es muy dificil afrontar las consecuencias del consumo de alcohol
durante el embarazo. Para los padres adoptivos, descubrir la presencia del TEAF tras aifos
de esfuerzos para comprender las dificultades cognitivas y conductuales de sus hijos puede
desencadenar sentimientos de frustracion.

Los efectos del consumo prenatal de alcohol van desde dificultades cognitivas y conductuales
moderadas a retrasos graves del desarrollo. Los efectos son permanentes, pero los efectos
cognitivos y conductuales pueden mejorar con la ayuda de programas de intervencion
temprana.

El término TEAF engloba cuatro categorias distintas que se representan en la siguiente tabla:

Sindrome Alcohélico Fetal (SAF)

La forma clinica de TEAF mas evidente. Presenta todas las caracteristicas fisicas asociadas al
trastorno (fisuras palpebrales cortas, filtro nasal liso, labio superior fino, microcefalia y talla
y/o peso bajos). También presenta alteraciones a nivel neuropsicoldgico y conductual como las
dificultades en la memoria, el aprendizaje, la atencién y/o la comunicacién.

Sindrome Alcohélico Fetal Parcial (SAF parcial)

Presenta algunos de los rasgos fisicos del TEAF asi como afectacidn neuropsicoldgica

Trastorno del neurodesarrollo relacionado con la exposicién prenatal al alcohol (ARND)

No presenta los rasgos fisicos evidentes pero si hay alteraciones neuropsicoldgicas (cognitivas y
conductuales) asi cémo la confirmacion de la exposicién prenatal al alcohol.

Defectos del desarrollo relacionados con el alcohol (ARBD)

Presenta defectos organicos en rifiones, corazén, huesos u otros. Para el diagnéstico de ARND y
ARBD se requiere la confirmacion del consumo de alcohol durante el embarazo.



2. Dificultades

asociadas al TEAF

Desarrollo
cognitivo

Funciones
ejecutivas
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Funciones
motrices

Dificultades de aprendizaje
especificas (matematicas, déficits de
capacidad visoespacial, etc.).

Perfil de capacidades cognitivas
desigual

Rendimiento académico inferior al
esperado

Discrepancia entre las habilidades
verbalesy las no verbales

Dificultades en el procesamiento de la
informacion.

Funcionamiento intelectual limite.

Déficit de atencion

o Dificultades en la capacidad de
organizacion y/o planificacion.

* Dificultades en el pensamiento
concreto.

o Dificultades en la inhibicion
conductual.

o Dificultades para comprender la
légica causa-efecto

® Dificultad para seguir instrucciones
o Dificultad para elaborar estrategias
o Capacidad de juicio pobre

o Dificultades para generalizar

Habilidades

o Retraso enlaconsecucion de hitos
motrices

* Dificultades en la escrituray/o el
dibujo

o Faltadedestreza
o Dificultades de equilibrio

o Temblores

e hiperactividad sociales Otros

Inatencién o Imprudencia Hipersensibilidad o hiposensibilidad
.................................................................... (ruido, dolor, etc.)

Distraibilidad exagerada O Igemyfekel 0 ©900000000009900000000000000000000

Dificultades para completar tareas

Preferencia por personas de edad
inferior

Dificultad en el desarrollo de
habilidades para la vida diaria

Dificultades para entender las
expresiones faciales

Mala respuesta a estrategias
conductuales (castigo, refuerzo
postivo, etc.)

Adaptado de Catterick et. al 2014
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3. Perfil
neurolégico

Los nifos y adolescentes con TEAF fracasan en el cumplimiento de normas, reglas y
regulaciones presentes en la sociedad. Esta incapacidad puede atribuirse a la conectividad
cerebral deficiente provocada por la exposicion prenatal al alcohol y no a una conducta
disruptiva voluntaria. Cuando un nifio o adolescente con TEAF no es capaz de recordar y/o
realizar una tarea simple es debido a una lesién cerebral, en este caso en la memoria a corto
plazo.

Las personas afectadas de TEAF no evolucionan de acuerdo con su edad cronolégica. Este
hecho lo define el término “dismaturity”, o incapacidad para conseguir lamadurez en algunas
areas concretas, aunque si se consigue en otras. Pueden tener dificultades para alcanzar un
grado de autonomia suficiente en su vida diaria y desarrollar dificultades secundarias graves
(trastornos mentales).

La mayor parte de personas con TEAF en nuestro entorno, han estado institucionalizadas
durante una parte importante de su infancia. En este contexto los padres adoptivos juegan
un papel fundamental en evitar el desarrollo de dificultades secundarias.

Los nifios con TEAF tienen un rendimiento inferior al esperado de acuerdo con su edad
cronoldgica que provoca dificultades en la capacidad para interactuar y participar de las
situaciones sociales de su entorno. Pueden mostrar una falta de competencia social, falta
de control de sus impulsos y baja capacidad de concentracion. Estas conductas suponen un
riesgo a largo plazo que se traducen en fracaso escolar y problemas de adaptacién laboral y
social en la vida adulta.

Las intervenciones utilizadas habitualmente para
otros trastornos y/o dificultades no suelen ser
efectivas ya que estan disefiadas sin tener en cuenta
la afectacion cerebral. Hay que tener en cuenta
que, actualmente, no hay ninguna intervencién
terapéutica que permita revertir los efectos de
la exposicién prenatal al alcohol. El cerebro de
las personas con TEAF estd lesionado de forma
permanentey es necesario modificar las expectativas
hacia el resultado de las intervenciones.
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4.EI TEAF

Actualmente, en nuestro entorno, la incidencia mas elevada de TEAF se da en poblacion
adoptada de paises con un consumo de alcohol muy importante y generalizado,
principalmente, de Europa del Este.

El TEAF sumado a condiciones postnatales adversas como el abandono, la
institucionalizacion, las malas condiciones psicosociales del entorno y otros, producen un
efecto “bola de nieve” que multiplica las dificultades neuropsicolégicas asociadas.

Un nino o adolescente con TEAF esta condicionado, por una parte, por la dosis y tiempo
de consumo de alcohol durante el embarazo; y, por otra parte, por las experiencias vitales
negativas. A pesar de que las necesidades de las familias afectadas por el TEAF pueden ser
diferentes, hay tres elementos clave que han probado ser beneficiosos en todas ellas:

Ur.| entorno dFoIrm:CIon Una valoracion extensiva
estimulantey elen o;nlo de fortalezas y debilidades a
estructurado. ac:-;i‘p e nivel individual y familiar.

En el caso de niflos adoptados y/o en acogida hay diversas consideraciones:

Los vinculos fragiles y/o rotos influyen en la forma de gestionar las situaciones, su
educacion emocional y su percepcion de confianza en las personas. Hay que tener en

cuenta que han vivido experiencias y hechos traumaticos (violencia, abandono, etc.) en su
trayecto de viday, por lo tanto, un enfoque parental activo, firme y consistente los ayudara a
construir un entorno estable.

Si han estado institucionalizados, puede ser que hayan sufrido malos tratos y que tengan un
concepto de ellos mismos basado en la debilidad y la dificultad. Necesitan mucho refuerzo
positivo y mucha estimulacion para poder experimentar experiencias parentales positivas
que les permita cambiar la imagen que tienen de ellos mismos.

Los déficits de memoria pueden provocar que olviden muchas experiencias del pasadoy
gue confabulen (rellenan las lagunas en los recuerdos con informacion irreal). El trabajoy
esfuerzo en recuperar su historia de vida es muy importante para los afectados y el entorno
tiene que asegurarse que este trabajo se realiza desde la llegada del nifio.

La falta de estimulacién y de oportunidades de aprendizaje y desarrollo a la que han sido
expuestos hacen necesaria la exposicion de los nifios a situaciones y experiencias que
aceleren su capacidad para aprender y desarrollar habilidades.
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5. El

Actualmente hay diferentes guias diagnoésticas creadas por instituciones médicas a nivel
internacional que permiten un correcto diagndstico del TEAF. La mas utilizada es la guia
propuesta por el Insitute of Medicine de los Estados Unidos (Hoyme, 2016).

La obtencién de un diagndstico permite a las familias y los profesionales del entorno elaborar
planes de intervencién adecuados a las necesidades del nifio o adolescente. Es decir, tiene
mucha importancia para la correcta implantacién de estrategias terapéuticas, sociales y
educativasy para acceder a los servicios y recursos disponibles.

El diagnéstico precoz (lo mas pronto posible) es recomendable con el objetivo de maximizar
la mejora en el prondstico del niflo o adolescente.

El proceso diagndstico incluye una evaluacion multidisciplinar realizada por un equipo
formado, por un lado, por un pediatra o genetista que se encarga de la valoracion clinica
(dismorfoldgica y del crecimiento) y establece el diagndstico final; y, por otro lado, un
psicélogo o neuropsicdlogo que realice una exploracion neuropsicolégica de las areas
cognitivas y conductuales que pueden estar afectadas en el TEAF.

A pesar de que los rasgos faciales y los déficits de crecimiento asociados a la exposicion
prenatal al alcohol se identifican mas facilmente, los efectos mas perjudiciales son los
producidos por la lesién en el Sistema Nervioso Central (SNC) que afecta el funcionamiento
cognitivo.

Engeneral,lamayoriadelas personas afectadasde TEAF muestran unnivel defuncionamiento
intelectual inferior al esperable seglin su grupo de edad. Ademas, también muestran déficits
neurocognitivos (aprendizaje verbal, problemas de memoria, déficit de atencion, problemas
en el razonamiento légico y abstracto) y déficits en el funcionamiento ejecutivo (dificultades
en la planificacién, dificultades en la capacidad de resolucién de problemas, dificultades en la
flexibilidad de pensamiento e inhibiciéon conductual).

Actualmente no existe ninguna prueba complementaria (de laboratorio o imagen) que
permita hacer de forma aislada el diagnostico de TEAF. El diagnéstico hay que hacerlo,
exclusivamente, teniendo en cuentaeljuicio clinico de los profesionales en base alos sintomas
y los criterios diagnésticos establecidos.

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



Elementos clave en el diagndstico:
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El diagndstico no cambia a la persona, pero ayuda al entorno a entender del proceso de
aprendizaje, de desarrolloy los retos de adaptacion que vive la persona afectada.

La estrategia de intervencion mas efectiva en el TEAF viene dada cuando el entorno es capaz
de comprender y aceptar los déficits cognitivos y conductuales que padecen los afectados. Si
la persona con TEAF es juzgaday etiquetada sin el conocimiento de la causa, puede provocar
un agravamiento de las conductas disruptivas. Para evitar esta situacion, es necesario contar
con el apoyo de los profesionales que conocen las complejidades del TEAF.

El diagnéstico no eliminara la preocupacion del entorno, ya presente antes del mismo, pero
ofrece un punto de partida para buscar los recursos que permitan un proceso de intervencién
adecuado a las caracteristicas del trastorno y las necesidades especificas de la persona

afectada.

Como afrontar
el diagnostico

El diagnostico de TEAF requiere de un proceso
de duelo y aceptacion. Aunque suponga una
explicacionde laconductade la personaafectada
y, por lo tanto, genera sentimiento de alivio, es
normal experimentar frustracion y disconfort.
Las familias necesitan el apoyo y el
reconocimiento por parte del entorno
profesional con tal de hacer frente a este
proceso emocional y las preocupaciones que
pueden surgir acerca del futuro de sus hijos/as.
Elapoyoalasfamiliasenel proceso de aceptacion
del diagnodstico incluye la formacién en el
conocimiento del trastorno, el acceso a recursos
terapéuticos y el desarrollo de estrategias
basadas en las necesidades individuales del
afectado y las necesidades familiares.

Como afrontar
el NO-diagnostico

La no confirmacion del diagndstico
se puede explicar por varios motivos:

—@ La informacion incompleta sobre la historia

prenatal, especialmente en situaciones de
adopcidn, en que se desconoce el consumo de
alcohol por parte de la madre biolégica durante
el embarazo.

La coexistencia de otras condiciones médicas
que cursan con rasgos dismorfolégicos y de
crecimiento.

En algunos casos, la falta de confirmacion de
la exposicion prenatal al alcohol (por falta de
registros fiables), dificulta el establecimiento de
un diagnéstico seguro de TEAF. En estos casos,
se recomienda establecer el tratamiento como si
el diagnostico de TEAF se confirmara.
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6. Mitos

LAS PERSONAS
CON TEAF TiENEN
RETRASO MENTAL

EL TEAF
SECURA °

EL DIAGNOSTICO DE TEAF
FRUSTRA EL DESARROLLO
DE LAS PERSONAS.

Apesarde que el TEAF esta causado por unalesion
cerebral y que, cada persona afectada padece una
serie de déficits y capacidades diferentes, no todas
ellas tienen retraso mental. De hecho, es posible
que una persona con TEAF tenga un Cl (Cociente
Intelectual) en la media por grupo de edad.

Debidoalalesioncerebral producidaporelalcohol,
las personas con TEAF no procesan la informacion
de la misma forma que el resto de personas sin
este trastorno y, por lo tanto, no siempre actuan
de acuerdo con lo que se espera de ellas. La lesion
cerebral puede penetrar en los entornos de
crianza mas favorables mediante problemas de
conducta y/o suponer un reto para las familias. Las
familias y/o cuidadores necesitan ayuda y apoyoy,
sobretodo, no sentirse juzgados. Los entornos de
crianza estables y comprensivos pueden tener
un impacto muy positivo en el desarrollo de las
personas con TEAF pero, la ausencia de este tipo
de entornos no se convierten en la causa principal
de la discapacidad.

El TEAF es un trastorno incurable pero las
manifestaciones y las complicaciones asociadas
pueden variar con la edad. Las personas con una
lesidn cerebral requieren de apoyo durante largos
periodos de tiempo en areas como la adaptacion a
unavidaautéonoma. Lacomprension de este hecho
por parte de las familias puede ayudar a canviar las
expectativas con el objetivo de planificar y buscar
medidas y recursos adecuados.

La palabra “diagnéstico” hace referencia al
reconocimiento de un trastorno o enfermedad
en funcioén de su sintomatologia. A nivel practico,
consiste en agrupar a personas con caracteristicas
comunes con tal de poder identificar otras,
conocer la causa y crear intervenciones. El
problema no es el diagnéstico, sino la actual falta
de conocimiento cientifico sobre como tratar el
trastorno. El diagndstico no frustra ni impide el
desarrollo sino que, simplemente, ayuda a canviar
las expectativas poco realistas hacia el problema.
La mayoria de personas se sienten aliviadas
cuando conocen el diagndstico.
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Esta premisa no se aplica a otros trastornos
incurables como el autismo. Por lo tanto, tampoco
tendria que aplicarse en el TEAF. Las familias
tienen una posicion de ventaja desde el momento

No TIiENE SENTiDO en que conocen el diagndstico. El conocimiento
TENER del mismo permite a la familia y los profesionales

EL DIAGNOSTICO elaborar planes de intervencién ajustados a las
SiNO HAY lnlecesidades de la persona parla qu;e desta pueda

- egar a su maximo potencial. El diagndstico

° TRATAMIENTO. permite al entornoentender las conductasy actuar

utilizando estrategias mas efectivas. Por otro lado,
el diagnoéstico también permite a las familias crear
redes de apoyo con otras familias que estanen la
misma situacion. El diagnéstico ofrece visibilidad
y lavisibilidad proporciona respuestas.

Las personas afectadas de TEAF quieren ser
aceptadas y se preocupan de contentar a los
demas, pero sus dificultades a nivel de memoria,
atencion, procesamiento de la informacion e
hipersensibilidad a los estimulos los hace actuar
en contra de sus deseos. Tienen dificultades para
entender el significado y las relaciones en un
mundo complejo. Ademas, las experiencias de
fracaso repetidas y el esfuerzo en cumplir con las
expectativas del entorno puede generar rechazo a
aceptar compromisos y retos.

EL TEAF ES Los hijos de personas con TEAF no nacen con

UN TRASTORNO el trastorno. La ciencia explica que el TEAF s.olo

GENETi(O se puede dar una vez se ha formado el embridn.

Desde ese momento, el consumo de alcohol

por parte de la madre puede causar un dafo
irreversible en el feto.

No hay una explicacion absoluta a esta premisa
pero la indicacion es no consumir alcohol en
ninguna de las fases del embarazo dado que
puede provocar lesiones graves. Si una mujer esta
planeando quedarse embarazada, tiene que evitar
el consumo de alcohol.

EL TEAF
FORMA PARTE
DE CULTURAS

El consumo de alcohol durante el embarazo es un
factor de riesgo presente en cualquier cultura o
sociedad.

DETERMINADAS.
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7. Estrategias educativas

7.1 Niifos y adolescentes con TEAF

El proceso de toma de decisiones es muy complicado para los nifios con TEAF. Las decisiones
que tienen que tomar en su dia a dia les pueden suponer un problema que interfiere con su
vida cuotidiana. Debido a que su cerebro procesa la informacién de forma diferente, los nifios
con TEAF pueden tener dificultades para entender las consecuencias de sus actos.

El entorno de los nifios con TEAF se da cuenta con rapidez de las dificultades que les supone
tomar decisiones. En la mayoria de los casos, el apoyo para trabajar este aspecto se alargara
en el tiempo.

e o0 0 o 4
o * ° .
. .

Los nifios con TEAF necesitan
mas tiempo para consolidar los
aprendizajes. Utiliza las rutinas
y la repeticién para favorecer el
proceso.

Ofrece un maximo de dos

opciones a la vez. Por ejemplo,
¢Quieres ponerte el jersey azul o
el verde?.

Utiliza apoyos visuales siempre
que sea posible. Por ejemplo,
pega unaimagen de su abrigo

encima de su colgador.
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Es importante dejar tiempo
suficiente entre el final de una
tareay el inicio de otra. El uso de
cronémetros ayuda a estructurar
el tiempo destinado a cada tarea
y los descansos.

5

Intenta eliminar los estimulos
distractores cuando realice
tareas.

71

Refuerza positivamente las
decisiones que toma de forma
adecuada.

.

.
.

R N

Intenta mantener la calmaen
todo momento y tener mucha
paciencia. El nifio puede mostrar
frustracion y perder el control
sobre su conducta si observa al

adulto perder los nervios.
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Las relaciones sociales pueden resultar muy dificiles para los nifnos y adolescentes con TEAF.

Las habilidades sociales de las personas afectadas de TEAF suelen ser inferiores a las de
su grupo de edad. Con tal de afrontar las demandas del dia a dia, los nifios y adolescentes
con TEAF necesitan focalizar toda su energia en dar respuesta a estas y, por lo tanto, tienen
menos recursos disponibles para concentrarse en aspectos sociales. Por ejemplo, puede que
no sepan respetar el turno de palabra o bien tener dificultades para respetar el espacio fisico

de los demas.

Los nifos y adolescentes con TEAF pueden experimentar situaciones de aislamiento en los
grupos sociales, hecho que les hace sentir muy solos y frustrados. Al mismo tiempo, les coloca

en una posicion de desventaja ante los demas que puede provocar situaciones de acoso.

Para las familias, estas situaciones son muy dificiles de sobrellevar.

i

Busca actividades y juegos
que fomenten el desarrollo de
las habilidades sociales. Las
actividades extraescolares en
grupo son una buena alternativa.

@ cccccceceedes

3

Supervisa las situaciones de juego
con otros nifos. De esta forma se

pueden detectar las conductas

y/o actitudes problematicas para
trabajarlas en el momento. Es
importante mantenerlos alejados
de dindmicas de juego punitivas y
crueles (peleas, luchas, etc.)

e e 000000000 0 ¢



5

Practicad de forma insistente
habilidades sociales de escucha,

4

respetar turnos y hacer preguntas
para mantener una conversacion.
El nifio o adolescente con TEAF
necesita mucha practica para
desarrollar estas habilidades.

Los nifios y adolescentes con
TEAF se sienten mas cémodos en
situaciones y entornos conocidos

y predecibles. Evita las fiestas
con grupos grandes de personas

Guia para familias

deeceoo 00000 00

y las pernoctaciones fuera de
casaya que puede generar mucha
confusién. Es preferible realizar
actividades con grupos reducidos.

e o 0 0 0 o b

e e 00000000

Si detectas situaciones de
manipulacién o crueldad por

parte de otros compareros, es

importante saber intervenir con
delicadeza para evitar que afloren
sentimientos de verglienzaen el
nifio o adolescente.

Los nifios aprenden sobre la
conducta de los demas desde
una edad muy temprana. Las
familias tienen que supervisar las
influencias sociales de los nifios.

Habla con la escuela y/o el
instituto y pideles que ayuden al
nifo o adolescente a integrarse
en las actividades grupales.
También es importante saber
valorary agradecer la implicacion
de laescuela en el desarrollo del
nifio o el adolescente.

10

Lo mas importante en las
situaciones sociales es la

supervision para poder controlar
conductas de sobreexcitacion,
estrés, malentendidos o
problemas.
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Para las personas afectadas de TEAF, es muy dificil controlar su conducta en determinadas
situaciones debido a los déficits en el funcionamiento cerebral. El entorno de los nifos y
adolescentes con TEAF tiene que recordar que no actlan asi para desafiar, ni lo hacen de
forma intencionada, sino que se esfuerzan al maximo para sentirse iguales que el resto de
las personas de su edad. Si se observan conductas inapropiadas es necesario hacer una
valoraciéndel entornofisico (algincambio en latemperatura,enlailuminacién, la decoracion,
el olor, etc.); de las necesidades personales basicas (puede tener hambre, sed, esta cansado/a,
etc.) y del contexto social (se siente solo/a o sobreestimulado/a por los demas, se siente
presionado/a, etc.). Los adultos tienen que entender que su cerebro tiene la conectividad
alteraday, por lo tanto, todo se hace mas complicado en determinadas situaciones y/o dias
concretos.

2

Facilita el uso de auriculares
o tapones para minimizar
el ruido.

Utiliza esquemas, imagenes o
ejemplos visuales para introducir
nuevas tareas.

Asegurate de que no

hay muchos estimulos
presentes.

Ofrece unaindicacion a la vez
y no avances hasta que no haya
completado cada paso.

Ayudale a entender su reaccion
emocional antes de que se
produzca la conducta disruptiva
analizando las sefales de su
cuerpo (esta tenso, rojo, respira
réapido, etc.).

Utiliza lenguaje concreto.

.

. .

° e, o ®
®e o000
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Limitaelusodela TV,
las tablets y el movil.

g

Alterna actividades que requieran
altos niveles de atencién con
otras mas fisicas.

Ayudale a expresar sus
emociones utilizando imagenes
o dibujos de expresiones
emocionales.

10

Creaunazonade calmaalaque

pueda dirigirse cuando tiene
dificultades

para controlarse.

Practicad estrategias de control
de la ansiedad (respiracion
profunda, Mindfulness,
contar hasta 10, etc.).

Evita las situaciones
de juego que implican conductas
“agresivas” (imitar lucha, guerras
de cojines, etc.).

Si larabia es un problema, el nifo
o adolescente puede tener una 1 5
zona en la que desfogarse (jugar
con el balén, saltar, etc.).
Limita las opciones. La dificultad

para tomar decisiones puede
provocar frustracion.
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D) Lagestion del dinero

La gestion del dinero puede ser muy frustrante para los adolescentes con TEAF. El concepto
monetario y de valor es muy dificil de comprender sin las habilidades necesarias. Para ellos,
puede ser lo mismo el valor de unos zapatos que el de una chocolatina. El dinero es un
concepto abstracto, esto significa que mientras que el dinero es real y lo podemos tocar, el
valor que tiene forma parte de unaidea.

Los adolescentes con TEAF suelen actuar de forma impulsiva. Esto significa que cuando
quieren una cosa no piensan en los errores del pasado ni entienden que lo que hacen puede
afectar a su futuro. Hay que ser paciente y explicarles de forma repetida el método correcto
de administrar el dinero.

Pide al adolescente que escriba
enuna libreta las facturas que
hay que pagar y la fecha de
vencimiento. De esta forma

aprendera a crear una libreta de
gastos en la que puede anotar el
dinero que gasta en comida, ropa

u ocio. Grapa un sobre al final de
lalibreta para que guarde todos
los tickets y recibos.
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4

En el caso de que el adolescente cuente

K

Ensénale habilidades econémicas basicas
como utilizar un teléfono con tarjeta
prepago y/o pagar el transporte publico.

con alguna yuda econémica (discapacidad,

subvencion, etc.) ayldale a invertir parte
del dinero en cosas necesarias (productos
de higiene personal, rops, etc.) para que
entienda el coste de las cosas.

Ensefia al adolescente a invertir
dinero en la compra de comida
para varios dias en lugar de gastar
mas comiendo fuera de casa.

1

Permite que cometa alguin error,
las personas con TEAF necesitan
cometer mas errores hasta
que realmente comprendeny
recuerdan.
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Los nifios ven el mundo de forma diferente a los adultos pero, los niflos con TEAF, tienen
dificultades para comprender la diferencia entre la fantasia y la realidad.

Los niflos con TEAF pueden mentir de forma continuada pero no lo hacen de forma
intencionada. Tienen dificultades en la memoria a corto plazo y, a veces, rellenan los huecos
con informacion que recuerdan. Puede ser que intenten satisfacer el oyente diciendo las
cosas que creen que este quiere oir o bien pueden tener problemas para pensar de unaforma
l6gica. Debido a la forma de funcionar de su cerebro, pueden llegar a creerse sus propias

fantasias.
1 Anima al nifio a decir lo que
recuerday no lo que cree que
Los nifios con TEAF pueden quieren oir los demas.

necesitar ayuda para entender si
han dicho una mentiray saber la
verdad. Con tal de conseguirlo es
necesario mantener una relacion
abierta y honesta hacia el nifio.

Acostimbratre a dar indicaciones
muy claras como “ve a lavarte
los dientes, por favor”. Una
instruccion claraisimple es

menos confusa que una pregunta.
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4

Practica la narracién de

historias con el nifo. Refuérzale
positivamente por utilizar la

imaginacion en estos momentos.
Explicale que hay momentos
en los que es adecuado contar
historias y otros momentos en los
que hay que decir la verdad.

ee o000 o0

Ten mucho cuidado con lo
que el nifio lee o escucha.
Puede tener dificultades para
diferenciar lo que es real de lo
que no, sobretodo en peliculas
y videojuegos y pueden llevarlo
arealizar conductas muy

inadecuadas. .. 1

Supervisa los juegos
que utiliza en latablet,
consola, etc.

@ e c0 0000000000000 00

Actia como un “cerebro externo”

del nifio. Intenta siempre saber
los detalles de las cosas que
ocurren para ayudarloenel
recuerdo.

10

Si descubres que el nifio ha

contado una mentira, intenta
mantener la calma. Si te pones
R I ) nervioso, el nifio se angustiara
mas y tendra mas dificultades
para recordar.

Ofrece aopoyo al entorno
(familia, escuela, etc.) para

que puedan entender las
particularidades en la capacidad
de recuerdo del nifio.
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Muchos de los ninos con TEAF son muy sensibles al tacto, el movimiento, la iluminacién y/o
el sonido. Debido a la forma en que su cerebro funciona, los nifios con TEAF pueden estar
muy concentrados en lo que sienten, ven o perciben en lugar de focalizar su atencion en
otras cosas. Cuando los ninos tienen hipersensibilidad a los estimulos, pueden necesitar
desconectar o bien tienen conductas disruptivas en un intento de parar aquello que les

molesta. Estas conductas pueden ser muy dificiles de sobrellevar para la familia, sobre todo
si se dan en publico.

Es importante recordar que algunos nifos con TEAF tienen sentidos que no estan bien

regulados. Aveces, les cuesta saber cuando tienenfrio o calor o bien pueden tener dificultades
para sentir el dolor.

El apoyo de un terapeuta ocupacional es muy necesario en casos de ninos con dificultades
sensoriales.

Dificultades sensoriales

Intenta evitar las horas punta

en espacios publicos (centros
comerciales, paseos, etc.).

Coger lamano del nifio puede
ayudarle a calmarse.

Baja el volumen de los
dispositivos electronicosy laTVy
evita que emitan sonidos a la vez.

%

Habla con voz
bajay calmada.
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Dificultades sensoriales

Si el nifio tiene hipersensibilidad
alos cambios de iluminacion,
ofrécele unas gafas de sol
y/o una gorra.

4

Evita que el nifio vea programas,
peliculas y juegos en que se
utilizan muchas luces brillantes
para atraer la atencion.

3

Evita las luces parpadeantes
o intermitentes.

Dificultades sensoriales

Lava todas las prendas nuevas
antes de que el nifio las utilice.

4

Respeta las preferencias del nifio
acerca del contacto corporal,
puede que prefiera mantener la
distancia con las personas.

3 :

Intenta comprar ropa de tacto

suave, evita los tejidos que
puedan rascar o dar picores.
Descose toaas las etiquetas.
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Los nifios y adolescentes con TEAF tienen dificultades para entender lo que significa el
concepto de propiedad o pertenencia. Hay diversos motivos que explican este hecho.

En primer lugar, las personas con TEAF suelen vivir “en el momento” y, por lo tanto, si ven una
cosaque quiereny estadisponible, lacogen. En segundo lugar, las dificultades con lamemoria
a corto plazo provocan que no recuerden que lo han cogido o que alguien se lo ha dado.

Puede que mientan, ya sea porque realmente no recuerdan que lo han cogido o bien porque
tienen miedo de tener problemas. Finalmente, las personas con TEAF pueden no recordar los
errores del pasadoy, por lo tanto, no recuerdan otras ocasiones en las que han “robado” y han
sufrido consecuencias negativas.

Es dificil saber qué hacer cuando nos damos cuenta de que una persona con TEAF ha robado.
Es necesario utilizar el juicio personal en cada situacién para valorar cual puede haber sido |a
causay ensefarle repetidamente lo que significa robar.

i

.
.
.

La mayoria de nifios con TEAF . 3
cogeran alguna cosa sin permiso
al menos una vez. Los adultos . Si el nifio coge alguna cosa

tienen que iniciar el proceso de . que no es suya, aseglrate que

aprendizaje del concepto de lo devuelve con unadisculpa.
propiedad desde una edad muy ° Practica con el nifio cémo pedir
tempranay explicar lo qué es disculpas.

adecuadoy lo que no.

w

Si el nifo coge alguna cosa que
no es suya, preglintale como se
sentiria si alguien cogiera alguno
de sus juguetes favoritos. Ayudale
aentender que a nadie le gusta
que le quiten sus cosas.
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Las cosas de valor no tendrian
que estar al alcance del nifio. Es
0 importante guardarlas bajo llave

O o enun lugar desconocido para

s él/ella.

Evita las discusiones cuando
ha cogido algo que no es suyo,
simplemente indicale a quien

pertenece y pidele que lo
devuelva lo més rapido posible.

Hay que ser firme y aplicar la

consecuencia apropiada.

|

Los centros comerciales y las
tiendas grandes no son sitios
adecuados. Si tienen que acudir,
mejor que vayan acompafados
de un adulto. Los “robos” en estos

lugares pueden suponerles un
problema.

Etiqueta las pertenencias del nifio
con su nombre para que entienda
que las cosas que no tienen su
nombre, no son suyas.

La clave estd en
la supervision.
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H) Los cambios

Lavida esta llena de cambios. Los adultos controlan los cambios de los nifos y adolescentes.

Cambiar de casa, empezar el colegio, cambiar de clase y profesor/a o cambios en la familia son
cambios que tienen que afrontar a menudo. Para las personas con TEAF, los cambios pueden
resultar muy dificiles de aceptar. Juntamente con los cambios mas relevantes, tienen que
hacer frente a pequefios cambios en sus rutinas diarias como, por ejemplo, parar de jugar

parair a comer.

Crearutinas para que el nifio o
adolescente sepa qué tiene que

hacer cada dia. De esta formale

ayudaras a anticipar y crear un

entorno estable. La estrucutura
disminuye el estrés.

4

A veces los planes cambian. Habla
con el nifio o adolescente sobre
qué pasa cuando hay cambios en
un plan. “;Qué puede pasar si no
tenemos el coche arreglado para
mafnana?”.

2

Para los ninos, es util tener sus
rutinas diarias (vestirse, ducharse,
comer, etc.) en formato visual, por

ejemplo, en vifetas.

3

Avisa con antelacién cuando
vaya a producirse un cambio en
la rutina habitual. Hay nifios que
necesitan dias para procesarlos,

en cambio otros tienen suficiente
con unas horas de antelacion.
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Las indicaciones tienen

que ser simples y claras.

q .

. Es util utilizar cronémetros
para que el nifio o adolescente

° visualice el paso del tiempo.

Desglosa los cambios en pequefos pasos. .
Por ejemplo: “Primero tienes que ordenar .

los juguetes”, “de acuerdo, ahora tienes .
que lavarte los dientes”, “bien, ahora te .
pones el pijama”. Las listas largas pueden °.
provocar mucha confusién. .

O ® Siempre que sea posible,
es importante dejar el
tiempo que el nifio o
adolescente necesite
para terminar una tarea.

12

Utiliza fotos de personas reales o sitios
para preparar el nifio o adolescente

i

para los cambios. Por ejemplo, crea

un “libro de transiciones” en que
de las mafanas, preparad la se pongan imagenes de la persona
ropa que tiene que ponerse y con profesores del curso siguiente.

la mochila. . También se pueden poner fotos de la
. clase o de la casa si hay un cambio de
. domicilio.

Ayudale con la organizacion
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La mayoria de los nifos tiene interés en participar en actividades extraescolares con otros
nifos. Para algunos nifios y adolescentes con TEAF, las habilidades que estas actividades
requieren, cémo la capacidad de trabajo en equipo, seguir instrucciones, desarrollar
habilidades de forma rapida y la competicién, les genera mas estrés que diversion.

Habla con los profesores y
monitores del nifio o adolescente
y explicales las dificultades
que puede experimentar. De
esta forma podran pensar en Si el niflo o el adolescente tiene
estrategias para facilitar su aun amigo que hace la misma
adaptacion. actividad, animales a trabajar
juntos para que se sienta mas
seguro.

3 .

Los comparieros de actividad
pueden ser de gran apoyo en la
toma de decisiones o durante el
juego.
Ayuda al nifio o adolescente a
escoger actividades que le gustan
y se le dan bien, esto mejorara las
oportunidades de éxito.

| S
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Ofrécele apoyo gestionando las
conductas problematicas en el
momento en que aparecen.

q

. Ofrece mucho refuerzo positivo
(verbal y en forma de premios)
por el esfuerzo.

®

Pregunta al nifio o adolescente
sobre la actividad, asi podras
hacer un seguimiento
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El concepto de tiempo es muy abstracto. Hay dos cosas a entender, por un lado, saber interpretar
la hora en un reloj y, por otra, entender el paso del tiempo, por ejemplo, jugar durante 30
minutos, hasta la hora de cenar. También hay otros conceptos relacionados como llegar ala hora.
El tiempo implica nimeros y los nimeros pueden confundir. Las personas con TEAF aprenden
mejor de cosas que son tangibles (se pueden tocar y/o ver) y el tiempo no puede tocarse ni verse.

i

Establece rutinas que ayuden a

desarrollar habitos. Los habitos

pueden sustituir el control de las
horas.

Utiliza un cronémetro para

habitos como la ducha o lavarse
los dientes.

Utiliza el cronémetro para otras L.
actividades como el tiempo de
juego antes de ir adormir o en las
comidas.
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4

Escribe en una pegatina la hora
de irse hacia el colegio y pégala
encima del reloj digital del horno
o del microondas. Le explicas que
cuando los nimeros del papel
coincidan con los del reloj es hora
deirse.

Compara periodos de tiempo
similares utilizando actividades
que conoce cémo por ejemplo:
“para llegar a casa de los primos

tardaremos lo mismo que el
tiempo que dura la pelicula
(nombre pelicula)”.

Asocia las actividades que
acostumbran a darse juntas
para que aprenda la rutina. Por
ejemplo, nos lavamos los dientes
antes de ir a la cama o recogemos
la cocina después de cada comida.
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Los nifos con TEAF pueden padecer mucho estrés si no tienen una vida muy estructurada.
Cuando una persona estructura su dia a dia, lo hace seglin un orden que tenga sentido para
ella.

Una persona con TEAF necesita una estructura que les ayuda a situarse en su dia a dia. El uso
de recordatorios ayuda a estructurar. Pueden utilizarse cdmo un “cerebro externo”. También
se pueden utilizar horarios visuales, cronémetros y agendas.

i

Las horas de las comidas son
un buen punto de partida para
estructurar el dia. Es importante

Un calendario visual semanal le
ayudara a entender los dias de la

semana. Es Gtil dividir los dias en

3 partes: mafana, tarde y noche.

Se pueden pegar imagenes de lo
que se hace en cada franja horara.

comer siempre a la misma hora.

3

Intenta manenter las mismas

rutinas cada dia. Los nifios con

TEAF dependen mucho de la
rutina. Cambiar las horas de o

dormir en las vacaciones o fines
de semana puede provocar
mucho estrés y un aumento de las
conductas disruptivas.

5

Las actividades familiares se
pueden codificar por colores
en el calendario. Un color para
cada miembro de la familiay el
mismo color para actividades
compartidas.

Cuando el niflo pregunte muchas
veces sobre un evento, pidele que
mire en su calendario y que él
mismo diga cuando va a ocurrir.

Puede ser una responsabilidad

diaria, mirar el calendario cada
dia einformar al resto de la

familia de las tareas y eventos.
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Las rutinas son importantes para todas las personas. Entender que hacemos las mismas
cosas a las mismas horas nos permite estar organizados. Los nifos y adolescentes con TEAF
tienen dificultades para organizarse. La familia puede ayudarles a crear rutinas y permitir que
aprendan habitos adecuados. Una persona con TEAF puede no llegar a entender porque es
importante lavarse los dientes cada dia pero lo que es mas importante es que desarrollen una

rutina de habilidades de higiene sélida.

Las rutinas en formato visual (imagenes, vifietas) son muy Utiles. Las rutinas desglosadas en
secuencias con los pasos que tiene que seguir la persona para completarlas les facilitara la

autonomia.

i

3

Decide en qué partes del dia de
pueden establecer rutinas. Las
rutinas simples cémo sentarse
siempre en el mismo sitio en la
mesa o en el coche pueden ser de
utilidad.

4

Ensénale los pasos que tiene

una tarea siempre en el mismo
orden. Por ejemplo, cuando lava
los platos, explicaselo en 3 pasos:

enjabonar, enjuagar y escurrir.

. ol Piensay anticipa. Piensa en las
° cosas que podrian ir mal y cambia
el entorno. Por ejemplo, los
timbres del colegio pueden ser
: muy molestos para el nifio con
TEAF. Planificar laentradaen el

colegio con el apoyo de un adulto

sera de gran utilidad.

5

Para una persona con TEAF es
muy dificil cambiar rutinas que ya
tiene aprendidas. Es importante
planificar bien las rutinas que
aprendera con antelacién.

6

Las rutinas ayudan

alas personas con TEAF
asentirse bien.
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7-2 Adultos con TEAF

La habilidad para tomar decisiones estd afectada de forma permanente en personas con
TEAF. Siempre necesitaran el apoyo de una persona de confianza para tomar las decisiones
adecuadas.

Los adolescentes con TEAF soniguales que el resto de los adolescentes: quieren sentirse bien
con ellos mismos, tener amigos y ser auténomos. Pero, debido a la forma en que su cerebro
funciona, tienen tendencia a actuar antes de pensar. A menudo, son mas impulsivos que sus
companerosy las decisiones repentinas les pueden meter en problemas.

[ ] L]
L] L]
[ ] [ ]
e o o
° 1 ° o ® ® .
° ° ° °
[ ] °
L4 ° ° °
L) o ) °
° Los adolescentes y adultos con . (] L4
L] TEAF necesitan mas tiempo L] ° ©
, ° ° Intenta que haya pocas °
. para aprender algunas cosas, sé . i
° . . ° ° distracciones en el momento de o
paciente y explicales las cosas o )
° . . ° . tomar una decision. Por ejemplo, .
tantas veces como sea necesario. ) .
o ° enunrestaurante intenta
° R ° © ayudarle leyendo lo que hay en la °
° .
° ° ° cartay escogiendo de entre las
° ° ° . . .
. o ® e OPCionesque mas le gustan. Deja o
o o O o .
. que lo pida él/ella. °
L) L[]
[ ] °

® g o0 ®

Una persona con TEAF puede

necesitar mucho tiempo para

tomar una decision. Ofrece el
tiempo necesario para que pueda
hacerlo. También puedes ayudarle
explicandole cémo las decisiones

L]
L]
L]
L]

L]

[ ]
e pueden provocar cambios en °

° nuestra vida. °

.....
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5

e ®®®°0o, Ensénale a reflexionar sobre
o * ®e una accién antes de realizarla
° . .
. O sin estar seguro. Refuerza las
° ° decisiones correctas. Se puede
L] . . .
. practicar con situaciones, por
. ejemplo: “¢Qué harias si pierdes
Ayudale a entender que todos © jemplo:*eQ ’p
. ° el bus? ; Te esperas a qué pase el
cometemos errores y que essta o K i
. . siguiente o caminas aunque esta
bien mantener la calma cuando ) ,
. L lloviendo?”.
pasa. Ensénale a buscar auna .
persona de referenciaenel °
entorno para pedir ayuda. Si no °
hay tal persona, explicale que °
R puede pedir ayuda a los adultos. . °
L] L]
L] L]
L] ° L]
[ ]
e ® ® o o
® g0 0 ® ° ° ° .
L[] L]
L] L]
L[] L]
° L]
L] L]
L] L[]
° Explicale el sentido de L4
° responsabilidad que todos M
L] . L]
tenemos sobre nosotros mismos
° . °
R y sobre los demas. Por ejemplo, .
° es nuestra responsabilidad ir °
o ° o o . . .
. ° o ° limpios y con la ropa lavada. asi °
. . . como limpiar la casa. Explicale la .
. 1 ° . .
° . ° importancia de mantener unos °
) L]
° ° ° buenos habitos personales. °
[ ] [ ]
° ° ° .
° Dedica mucho tiempo a explicar ° ® e .o . ® °
. L]
° qué pasa cuando gastamos ©
© dinero en cosas equivocadas o ©
° . .
cuando hacemos mal un trabajo.
° . . o
Por ejemplo, “si nos gastamos o
. todo el dinero en ropa, ;Cémo °
B ” L]
° pagaremos el alquiler?”. ° PR I ® o
[ ] [ ) L]
L) L] L4
L] L ] L]
® o0 0 ° ¢ ° °
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Cuando un adulto se independiza, la gestién econémica se convierte en una prioridad. La
mayoria de los adultos con TEAF tiene poco dinero y esto puede provocar problemas. Hay
que planificar al maximo con tal de evitar problemas econémicos serios.

i

Busca a un profesional que
pueda ayudar en la gestion
econdmica del adulto con TEAF.
Este profesional se encargara de
entregarle el dinero en pequefias
cantidades y supervisard el pago
de facturas.

@ e 0000000000000 00000 00

2

Si el adulto tiene problemas
para el uso correcto del dinero,
ayudale a comprar comida, los

billetes de transporte o los planes
de ocio. No le des dinero en

efectivo.

e e e 00 e0 000 000000000000 00

3

No le hagas regalos muy valiosos,
puede que los intercambie por
dinero.
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@ e 0000000000000 000000 00

6

Explicale que invertir dinero en el
juego nos hace mas pobresy no
mas ricos. Ensénale que el juego

es una mala opcién de vida.

“,
e/

@ e 0000000000000 0 00
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. Evita las facturas telefonicas ‘ ° :
[ L [
elevadas. Se pueden aplicar . . . . °
: o P P . . Enséfale a llevar una libreta de .
restricciones de llamada e . . .
. . gastos en que anote todos los .
° internet en los contratos. ° ° e .
. . . gastos y utilice diferentes colores
. . . . L4
] . . para establecer prioridades. .
o L4 . M
o — . . M
. . L4
. . .
° TR . .
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Las necesidades de tipo sexual son normales y sanas. Los jévenes y adultos con TEAF tienen
las mismas inquietudes y experimentan los mismos cambios que los demas pero, debido
a la lesion cerebral que padecen, son mas inmaduros a nivel social y emocional. Por este
motivo, necesitan mas apoyo para aprender sobre aspectos de salud sexual. Los jévenes y
adultos tienen curiosidad por tener pareja, enamorarse, casarse y/o tener hijos. Los adultos
del entorno tienen que ayudar a entenderles que hay muchos tipos de vida que no todas
las personas se casan ni tienen hijos y que las relaciones personales implican esfuerzo y
dedicacion.

Las conversaciones sobre sexualidad tienen que darse desde una edad tempranay de forma
repetiday tienen que respetar la dignidad y la autoestima de la persona. Al mismo tiempo, la
persona tiene que sentirse comoda hablando con los adultos de confianza.

Intenta supervisar con quién sale

Practica habilidades sociales que .
y dénde van.

implican contacto corporal cémo
dar abrazos y besos de forma
apropiada.

Explicale que tiene que pedir
permiso para abrazar o besar a
alguien o de lo contario la otra
persona puede responder mal.

[ N



Controla el acceso a Internet.
Aplica limites de red en paginas
concretasy explicale los peligros
de los chats anénimos y las

o

. .
: : paginas poco fiables. Intenta
* AnimaalapersonaconTEAFysu * bloquear el acceso a contenidos
. .
. parejaaparticipar en actividades “. poco recomendables.
.
° familiares y salir con otros N .
. . . .
. amigos. . .. L
. . . .
. . ceeseesscase
. B
. .
. .
. .

Cuando hables de sexo utiliza
un lenguaje claroy simple.
Utiliza los nombres adecuados

para las diferentes practicas y
. partesdel cuerpo paraevitar

. malentendidos. .

11

Facilita el uso de medidas
anticonceptivas.

Guia para familias




Trastorno del Espectro Alcohélico Fetal (TEAF)
Guia para médicos, familias, profesionales de la salud mental y la educacion

La clave del éxito laboral estd en conseguir un buen equilibro entre las habilidades personales
y el entorno. Algunos puestos de trabajo pueden funcionar para unas personas pero no para
otras. El éxito laboral de las personas con TEAF se basa en este equilibrio y en establecer las
adaptaciones necesarias para la persona. Hay que tener en cuenta que la fatiga serd un factor
presente siempre. La persona no puede cambiar, pero las condiciones laborales si se pueden

adaptar.

L] L]

° Evalua las habilidades, . ° °

L] capacidades e intereses de L] © Z ©
° la persona con TEAF y busca ° °
) L ]

. ) ) °
puestos fje trabajo eSpfS.CIﬁCOS ° ° Busca puestos de trabajo que .
que requieran esas habilidades. ° ° sean flexibles en la modificacion °
L ° ° de las condiciones laborales. °
L] L[] ° °
® e o’ . .
® o0 0 ° ° °
L] [ ]
L] L]
L ] L]
[ ] L ]




Busca ofertas de trabajo que
mantengan siempe el mismo
horario. Los puestos de
media jornada suelen ser mas
convenientes. °

e ® © o

TEAF cuente con una persona de

L]
L]
L]

L]

L[]
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L]
En el puesto de trabajo, es °
importante que la persona con °
[ ]
L ]

referencia/apoyo.

Proporciona a los encargados y
trabajadores mucha informacion
sobre el TEAF y sobre las
caracteristicas personales de la

persona.

® o0 0 °
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El consumo de alcohol y drogas por parte de los adolescentes y adultos con TEAF es
peligroso, ya que pueden desarrollar adicciones de forma rapida. Debido a la gran aceptacién
en el consumo de alcohol por parte de la sociedad y la facilidad de acceso a muchos tipos
de drogas, es muy dificil evitar su consumo. El entorno de las personas con TEAF es el
mismo que el entorno del resto de personasy, por lo tanto, quieren participar en las mismas
costumbresy practicas sociales que este. Esto se convierte en un problema cuando el cerebro
de una persona funciona de forma diferente. Las adicciones son resistentes a los cambios
y al tratamiento, especialmente porque los programas de intervencion tradicionales no
funcionan bien en las persona con TEAF. Ademas, es importante recordar que actuar bajo los
efectos de alguna sustancia téxica incrementa las posibilidades de cometer otras conductas
delictivas y/o de riesgo.

2

Sé especifico sobre qué bebidas
son alcohdlicas y qué drogas son

i

Estableced momentos de ilegales. A veces puede ser dificil

conversacion sobre el consumo entender la diferencia entre los

de sustancias desde una edad
temparanay hablad del tema de
forma repetida.

medicamentos y las drogas.

5

Ofrece apoyo a los adolescentes a
integrarse en grupos sociales que
puedan ser de referencia.
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@0 0000000000000 00

1

Cuando la tristeza, el
aburrimiento o el sentimiento
de soledad aparecen en el
adolecente o adulto, busca
ayuda profesional parainiciar un
tratamiento.

e0 0000000000000 000 000
@ 0000060000000 000000 00

@0 0000000000000 00 00

Busca grupos de actividades,
actividades extraescolares, etc.
en los que puedan experimentar
el éxito social y sentirse
aceptados.

i

Es importante que la familia
también tenga redes de apoyo
emocional (asociaciones de
familias) para poder compartir las
experiencias con el trastorno.

e e e e 00000000000

* 10

Si una persona con TEAF
desarrolla una adiccién auna
sustancia, hay que contactar con
un profesional para que ofrezca
apoyo a la familia sobre cémo hay
que actuar.

e e e e e e e e 00000000000 00

@0 0 0 000000000000 0 o o

@ 0000000000000 000 00
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Ofrecer el apoyo necesario aun adolescente o adulto con TEAF para que se mantenga alejado
deinfluencias sociales negativas es unatarea dificil. A veces, a pesar del efuerzo, no se pueden
evitar los problemas de tipo legal. Debido a la lesion cerebral, las personas con TEAF son muy
influenciables y pueden llevar a cabo conductas delictivas presionados por el grupo social.
También es posible que asuman la culpa de cosas que no han hecho, que no recuerdan o que
no entiendan. Algunos adolescentes y adultos con TEAF, a menudo, son acusados de hurtos,
danos a la propiedad o acoso. El riesgo de que lleven a cabo estas conductas delictivas y/o de
ser victimas de estas es mayor debido a:

Son mas impulsivos y tienen una menor percepcién del riesgo.

Tienen poca capacidad para entender las consecuencias de sus actos.

Pueden no entender qué acciones les pueden traer problemas.

Tienen dificultades para entender el sentido de propiedad y los limites personales.

Repiten errores debido a las dificultades para generalizar y aprender de los errores.

Habla a menudo con el

adolescente o adulto sobre temas
de seguridad, propiedad, lo qué
estd bieny lo que no.

Creaun circulo de apoyo con
lafamiliay los amigos. Cada

miembro puede actuar como
“cerebro externo” de la persona

Enséfale conductas adecuadas

en entornos reales, mediante el

“role-play”, demostrando lo qué
etd bien hacer y lo que no.

° con TEAF. .
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. Es un derecho de todas las :
.
. personas acusadas de un delito .
.° et . : el hecho de poder entender los :
L °. . cargos contraellay el proceso :
.
. ‘. B legal que implica. Debido a su .
. .
e . . lesion cerebral, necesitan que se .
. Prepara todos los informesy : *« lesexplique el procedimiento de .*
L4 . . . . .
. documentos sobre el diagndstico, . forma comprensible. .
.
. . .
: intervenciones y apoyos del . °. .
. adolescente o adulto para que ° ° .
. R R R ° © o0 000000 00
. los profesionales implicadosenel

.. proceso judicial puedan entender e
. loqueimplicael TEAF.  ,°

Busca apoyo y personas con
quién hablar del tema.
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8. Lafamilia

yel

Educar es una tarea dificil, incluso en las condiciones mas favorables. Educar a un nifio o
adolescente con TEAF es, a menudo, una tarea ain mas exigente, frustrante y agotadora.
Como madre y/o padre, es importante no perder de vista las necesidades propias (aquellas
que pasan a un segundo término cuando la preocupacién para dar el apoyo necesario al nifio
o adolescente ocupa el dia a dia). Cuidarse de uno mismo también es una parte esencial del
proceso educativo de un hijo/a con TEAF. Al fin y al cabo, los padres son las personas mas
importantes en la vida de un nifio o adolescente, ; Como se puede dar un apoyo efectivo si los
padres no estan bien?

-0

)

- CUiDA DE Ti-

Intenta dormir las horas necesarias. Los nifos con TEAF tienen
dificultades para dormiry, por lo tanto, es probable que esto genere
dificultades para descansar lo necesario. Aprende a descansar
cuando el niflo también lo hace.

gue funcione para ti. Muchas personas no encuentran el momento
de afrontar el estrés pero es muy importante hacerlo por tu salud
mental, especialmente cuando estas al cargo de la educacién de un
nifno o adolescente con diversidad funcional.

Desarrolla un repertorio de estrategias de reduccion del estrés
r ,

Busca tiempo para ti mismo/a y tiempo para estar en pareja.

Practica ejercicio fisico.

Intenta mantener un buen nivel de sentido del humor.
Espera que los periodos de crisis pasen, puede que vengan otros,
pero también pasaran.

Procura tener una actitud positiva con respecto a tu habilidad para

gestionar el dia adiay el estrés prolongado asociado a la educacién

del nifio adolescente con TEAF.

Establece expectativas realistas. No esperes poder hacerlo ‘

todo por tu hijo/a. Presta atencion en lo que si puedes hacer

y busca apoyo para lo que no puedes. P
vt o P 4
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- BUSCA APOYO-

Elabora una lista de personas que pueden ayudarte. Incluye
familiares, amigos y profesionales. El proceso de educacion de un
nino/a o adolescente con teaf es intenso pero no tienes que hacerlo
solo/a.

Busca los recursos familiares, escolares, laborales, etc. disponibles.

Busca asociaciones de familias afectadas por el TEAF. No hay nadie
que pueda entenderte mejor que otras familias que estan pasando o
han pasado por la misma situacion.

Busca a un/a terapeuta familiar/individual que tenga experiencia con
TEAF u otros trastornos del neurodesarrollo para que ofrezca apoyo
al conjunto familiar.

Intenta mantenerte al dia en los avances del TEAF. Los libros,
articulos, documentales, etc. te ofreceran informacion practica.

Intenta mantener un enfoque realista y practico del apoyo
profesional. EIl TEAF es ain muy desconocido y se necesitara tiempo
para crear unared de apoyo intensiva. Ayuda a los profesionales a
conocer el trastorno.
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- EL DESCANSO-

—® Organiza periodos de tiempo de descanso de forma regular. La
ciranza de nifios y adolescentes con TEAF puede ser agotadora. Si
tienes pareja, estableced un acuerdo en e que cada miembro tenga
una tarde y/o noche libre, y el otro miembro se quede en casay
viceversa.

—@ Las personas que se dedican al cuidado de nifios, no suelen tener
experiencia trabajando con nifios con TEAF. Puedes intentar
“formar” a la persona compartiendo momentos del dia a dia con la
familia de forma que pueda observar y aprender estrategias eficaces.
Prepara al nifio/a para que pueda quedarse con esta personay
practicad estrategias de gestién de la conducta.

—® Habla con el trabajador/a social para conocer los apoyos familiares
existentes.
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- NO TE RiNDAS-

—® Demuestras tu compromiso incondicional con tu hijo/a cada

dia, gestionando el estrés que supone la crianza de un nifo o
adolescente con diversidad funcional, te mantienes a su lado
independientemente de su conductay las consecuencias y buscando
todo el apoyo que necesita. Seguramente ha sido muy duro pero has
llegado hasta aqui.

—® Aunque hayas pasado por experiencias complicadas (las
intervenciones no son eficaces o han llegado tarde, el adolescente
se haido de casa o estd ingresado, etc.) no significa que hayas
fracasado como padre/madre. Es Util recordar que no estas aqui
para encargarte de la vida de una persona sino para acompanarla
mientras lo necesita. Puedes ayudar y dar apoyo pero hay cosas que
no puedes controlar.

Ser padre/madre no significa tener que vivir con el nifo o
adolescente las 24 horas del dia.

—® Ser padre/madre significa ser un acompanante que ofrece estimay
se asegura de que su hijo/a obtiene el apoyo necesario y una familia

en quién confiar. A veces, educar desde la distancia es la mejor forma
de cuidar del nifio y cuidarte a ti mismo.

g0
r.

|\
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- EL DOLOR Y LA PERDIDA-

—® Muchos padres/madres experimentan emociones de dolor, pérdida
y culpa en el dia a dia de convivencia con el TEAF. Estas emociones
son normales y naturales. El sentimiento de pérdida acerca de lo
que “podria haber sido” en el nifio, adolescente o adulto puede ser
abrumador si se convierte en el centro de atencién. Los deseos
y expectativas parentales se pueden ajustar a las capacidades y
necesidades del nifo, adolescente o adulto. Esto facilitara el cambio
de las emociones perturbadoras por otras de mas positivas.

—@ El sentimiento de culpa por los efectos que la exposicion prenatal

al alcohol ha provocado en el nifo, adolescente o adulto puede ser
dificil de gestionar para los padres. Las personas consumen alcohol
en niveles y cantidades diferentes pero sin animo de provocar dafo.
Debido a que se desconoce la cantidad de alcohol minima para
producir dafo en el feto, la mejor practica es no consumir ninguna
cantidad de alcohol durante el embarazo.

—@ Esimportante reconocer las emociones perturbadoras y buscar
apoyo profesional con el objetivo de comprenderlas y gestionarlas.
Las personas necesitan estar bien fisicamente y emocionalmente
para poder ofrecer la mejor educacién parental posible.

! e
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9. Como hablar del
TEAF

Es muy importante que las personas con TEAF entiendan qué implica tener el trastorno.
Necesitan conocer cdmo son y cdmo funcionan sus cerebros. Sin esta informacién, es muy
dificil que un nifio, adolescente o adulto con TEAF pueda entender qué es lo qué les sucede y
porque actian diferente. Todos necesitamos encontrar un sentido en las cosas que hacemos
y pensamos.

Cémo padre/madre, te puede preocupar hablar de TEAF a tu hijo/a ya que puedes pensar
que...

Empeorara.

Le estigmatizaran.

Le trataran diferente.

Te hara sentir peor.

Sentird rabia por lo que le ha pasado.

Algunos de estos aspectos pueden ocurrir, pero trabajarlos puede facilitar a la personala
comprension de su forma de ser y actuar y, en consecuencia, mejorar su capacidad para
afrontar el dia a dia con mas confianza.

Depende de la edad de la persona. Incluso los nifios mas pequeios pueden beneficiarse de la
informacién sobre su diagnodstico si este se explica de acuerdo con su nivel de comprension.
Prepara la conversacién con antelacién, busca informacién sobre el TEAF, el diagndsticoy
las palabras que utilizaras para explicarselo. Utiliza vocabulario concreto y simple y explica-
ciones cortas. Puede ser util utilizar imagenes (por ejemplo, laimagen de un cerebro) para
ayudar a la persona a comprender lo que le ocurre. Intenta normalizar el maximo posible lo
que le ocurre, por ejemplo, diciendo “todos los cerebros son diferentes, tenemos cosas que
se nos dan bieny formas de aprender diferentes”. Hablale de sus capacidades y refuerza sus
habilidades. EI TEAF es sdlo una parte de quien son.

Prepérate a nivel emocional, intenta contar con el apoyo familiar durante la conversaciony
antes de tenerla. Escoge un momento tranquilo y estable para tener la conversaciény ase-
gurate de que dispones de tiempo suficiente. Es importante hacer un seguimiento después
de la conversacion para asegurar que el nifo, adolescente o adulto ha entendido el mensaje
y aclarar dudas. Asegurate de que su entorno conoce la conversacion para que puedan dar
apoyo.
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Es posible que tengas que ayudar a tu hijo/a a gestionar la rabia que le puede provocar tener
TEAF. Nadie bebe durante el embarazo para danar el feto. Hay motivos por los cuales algunas
mujeres lo hacen:

No saben que estan embarazadas hasta pasadas unas semanas/meses de la
concepcion.

Desconocen que el alcohol daia el feto

Tienen problemas de adiccion y/o otras sustancias y necesitan ayuda para
rehabilitarse.

Viven en un entorno social y cultural en el que el consumo de alcohol est4
ampliamente aceptado.

Ayuda atu hijo/a atrabajar estas emociones negativas para que pueda llegar alacomprension
y aceptacion del trastorno. A partir del momento en que la persona afectada entiende su
discapacidad va estar mas receptiva para buscar formas de mejorar sus déficits. Muchos
nifos, adolescentes y adultos expresan alivio cuando saben que sus dificultades responden a
una condicién médicay, por lo tanto, no son los culpables.

TEAF
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11. Recursos

Pagina web de acceso gratuito con juegos, actividades y descargables para trabajar y
estimular los déficits asociados con el TEAF (habilidades sociales, habilidades para la vida
diaria, dificultades de aprendizaje, etc.), en inglés: http://www.do2learn.com/disabilities/
FASDtoolbox/index.htm

Pagina web de acceso gratuito con actividades educativas para trabajar y estimular los
déficits asociados con el TEAF. En inglés: http://doorwayonline.org.uk/

Descargable para trabajar el control de los impulsos: https://www.freehomeschooldeals.
com/free-anger-and-feelings-worksheets-for-kids/

Descargable para trabajar la resolucion de problemas: https:/myjourneywithdepression.
wordpress.com/2013/02/21/coping-skills-2/

Blog “El sonido de la hierba al crecer”: creado por una madre con un nifio con autismo.
Ofrece multitud de recursos descargables para trabajar las dreas de afectacion también

relacionadas con el TEAF (emociones, habilidades sociales, estimulacion cognitiva, etc.):
https://elsonidodelahierbaelcrecer.blogspot.com/

Libros recomendados

Kleinfeld, J. y Wescott, S. Fantastic Antone Succeeds. Experiences in Educating Children
with Fetal Alcohol Syndrome. University of Alaska Press, 1993.

Noble, J. Dando Sentido a la Locura: Guia de supervivencia para el TEAF (venta en Amazon).

Noble, J. TEAF Recetas Para no Perder la Cabeza: Un catalogo de conocimiento colectivo
e ideas que te haran decir “hmmm” (venta en Amazon).

Catterick, M. i Curran, L. Understanding Fetal Alcohol Spectrum Disorder: A Guide to Fasd
for Parents, Carers and Professionals. Jkp Essentials, 2014.

Dorris, M. The broken cord. Editorial Harper Perennial, 1992.
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12. Recursos informativos

e European Birth Mother Network - FASD
www.eurobnsn.org

e European FASD Alliance
www.eufasd.org

o SAF France
www.saffrance.com

o FAS World Deutschland
www.fasworld.eu

e NOFAS UK
www.nofas-uk.org

e FASD Network
www.fasdnetwork.org

o FAS Aware
www.fasaware.co.uk

e FASD Scotland
www.fasdscotland.com

@ Societa Italiana sulla Sindrome Feto-Alcolica e FASD Ireland
www.sifasd.it www.fasd.ie

e FAS Foreningen

www.fasforeningen.nu

o NOFAS e CANFASD o NOFASD Australia
www.nofas.org www.canfasd.ca www.nofasd.org.au

e MOFAS e POPFASD

www.mofas.org www.fasdoutreach.ca

o FASD Elephant o FASLINK

www.FASDElephant.com www.faslink.org

Asociaciones de familias afectadas por el TEAF

o SAFGROUP. Asociacion de familias de hijos e hijas con TEAF.
www.safgroup.org

o AFASAF. Asociacion de familias afectadas por el Sindrome Alcohélico Fetal.
www.afasaf.org

e VisualTEAF. Proyectos Solidarios.

https://visualteaf.com/
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1. El Trastorno del Espectro

El alcohol es un teratégeno (una sustancia que interfiere en el desarrollo normal del embrién
o feto) que atraviesa la placenta de forma rapida. En ausencia de un sistema de filtraciéon
de la sangre desarrollado, el feto esta totalmente expuesto a los téxicos que circulan por la
sangre materna. Los efectos mas devastadores son los producidos en la capacidad cognitiva
asociados al impacto del alcohol en el desarrollo del cerebro y del Sistema Nervioso
Central (SNC). El dafio producido en estos sistemas va acompafiado de unos rasgos faciales
caracteristicos (aunque no son evidentes en todos los casos), problemas en el desarrollo
fisico y emocional, déficits en la capacidad de memoriay en la atencién y otros problemas a
nivel conductual y cognitivo. Los efectos adversos producidos por la exposicién prenatal al
alcohol son permanentes y, por lo tanto, irreversibles.

El término TEAF engloba cuatro categorias diagndsticas que se diferencian en la cantidad de
rasgosy sintomas presentes en el individuo. Asi pues, se incluyen el Sindrome Alcohdlico Fetal
(SAF); el Sindrome Alcohélico Fetal Parcial (SAFparcial); el Trastorno del neurodesarrollo
relacionado con la exposicion prenatal al alcohol (ARND, en la codificacion en inglés) y los
Defectos del desarrollo relacionados con la exposicion prenatal al alcohol (ARBD, en la
codificacion eninglés).

TEAF

SAF ARBD

Caracteristicas fisicas Caracteristicas fisicas
Retraso de crecimiento Otras malformaciones
Alt. neuropsicoloégicas menores

ARND

Alt. neuropsicolégicas
NO alteraciones fisicas
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La variedad en los fenotipos asociados al TEAF varian en funcién del patrén, cantidad y
tiempo de consumo de alcohol. Las personas afectadas por el SAF (la forma diagndstica mas
evidente del TEAF) manifiestan el fenotipo completo que se caracteriza por un patron de
anomalias que incluyen:

Disfunciéndel SNC:eldanoenel SNCtienecomoresultadodéficits permanentesenlafuncion
neurolégica que puede llevar a déficits intelectuales y del desarrollo, déficits atencionales,
déficits en las habilidades sociales, hiperactividad, dificultades en el aprendizaje, dificultades
en la coordinaciony la planificacién, déficits en la memoria de trabajo, déficits en el lenguaje,
déficits en el funcionamiento ejecutivo e incapacidad para comprender la l6gica causa-efecto.

Dismorfologia facial: fisuras palpebrales cortas (distancia entre los dos extremos del ojo),
labio superior muy fino y filtrum o surco nasolabial aplanado (hendidura desde la nariz hasta
la boca).

Pliegues epicanticos

Hendiduras palpebrales

Puente nasal bajo pequeiias

Piramide nasal
pequeia

Hipoplasia mediofacial

Alisamiento Labio superior fino

del labio superior
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Déficit de crecimiento: peso y talla en percentil muy bajo (<10).
Microcefalia: perimetro craneal en percentil muy bajo (<10).

Las caracteristicas clinicas del SAFparcial, el ARND y el ARBD estan menos definidas. Con
cada fenotipo, cada persona afectada manifiesta algunos, pero no todos, de los signos y/o
anomalias asociadas con el TEAF. Estas tres categorias no son necesariamente menos graves
que el SAF. Lagravedad en el prondstico siempre viene marcada por lacantidad y severidad de
los sintomas neuropsicoldgicos asociados. Para el diagndstico de ARND y ARBD se requiere
la confirmacion del consumo de alcohol durante el embarazo.

Los déficits neurocognitivos asociados con la disfuncion en el SNC, en la mayoria de los
casos, implican otros problemas como trastornos psiquiatricos comorbidos, fracaso escolar,
problemas con lajusticia, consumo de sustancias y/o conducta sexual inapropiada.

EL PROBLEMA DEL CONSUMO
MATERNO DE ALCOHOL
DURANTE EL EMBARAZO

Actualmente los datos sobre el consumo materno
de alcohol durante la gestacion, provienen
Unicamentede cuestionarios administrados a las
madres gestantes y, muchas veces, el consumo
se infravalora debido a la gran aceptacion social
del consumo de alcohol y el desconocimiento
de los efectos de éste en el embrién y el feto o
bien no se reconoce por miedo al estigma social.
Se desconoce la cantidad minima de alcohol
necesaria para producir danos en el embrién o
el feto, por lo tanto, la indicacion profesional
debe ser evitar el consumo de alcohol desde
el momento en que se inicia el proceso para
conseguir un embarazo asi como durante todo el
embarazoy el periodo de lactancia.
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1.1. Areas cerebrales afectadas por la exposicion prenatal al alcohol

Lobulo frontal

Controla las funciones ejecu-
tivas asi como el control de los

impulsos y la capacidad de juicio.

El alcohol provoca una disminu-
cién en su tamano. Las personas
con TEAF tienen dificultades
para controlar los impulsos y la
autorregulacion.

Implicado en habilidades
motrices y cognitivas. El alcohol
provoca una reduccién en su
tamanio. El dafio producido
provoca problemas en las
habilidades motrices coémo el
equilibrioy la coordinacion.

Regula las funciones endocrinas

y organiza conductas como la
alimentacién, las emociones,
latemperaturay el dolor. Las
personas con TEAF tienen
dificultades en el control de
estas conductas y la percepcion
deldolor.

Ganglios Basales

Grupos de células nerviosas
involucrados en habilidades
motrices y funciones cogni-
tivas. El alcohol produce una
disminucion en el volumen de
los ganglios basales que afecta
habilidades relacionadas con la
percepcidn, por ejemplo, la habi-
lidad para gestionar el tiempo o
inhibir la conducta inapropiada.

Hipocampo

Implicado en la memoria. El
alcohol puede producir una
reduccion de las células en esta
area. Las personas con TEAF
pueden padecer déficits en la
memoria espacial entre otros.
También actiia cémo centro

de control animico. El dafio
producido por el alcohol afecta
la habilidad para gestionar las
emociones.



DESARROLLO
COGNiTiIVO

eDificultades de aprendizaje
especificas (matemadticas, déficits
de capacidad visoespacial, etc.)

 Perfil de capacidades cognitivas

desigual

* Rendimiento académico inferior al

esperado

e Discrepancia entre las habilidades

verbalesy las no verbales

o Dificultades en el procesamiento
de lainformacion.

© Funcionamiento intelectual limite.

DEFICIT DE
ATENCIONE
HIPERACTIVIDAD

 Inatencion

o Distraibilidad exagerada

o Dificultad para calmarse

e Dificultades con los cambios

o Dificultades para completar tareas

FUNCIONES
EJECUTIVAS

e Dificultades en la capacidad de
organizacién y/o planificacion.

e Dificultades en el pensamiento

concreto.

o Dificultades en la inhibicion

conductual.

e Dificultades para comprender la

légica causa-efecto
e Dificultad para seguir instrucciones
e Dificultad para elaborar estrategias
e Capacidad de juicio pobre
o Dificultades para generalizar

e Dificultades de comprension de

conceptos abstractos

HABILIDADES
SOCIALES

e Imprudencia
e Ingenuidad
o Facilmente manipulables

o Dificultades en interacciones

sociales

o Preferencia por personas de edad

inferior
o Inmadurez

o Dificultad en el desarrollo de
habilidades para la vida diaria

e Conducta sexual inapropiada

e Dificultades de comprension social

FUNCIONES
MOTRICES

® Retraso en la consecucién de hitos

motrices

o Dificultades en la escrituray/o el
dibujo

o Falta de destreza

e Dificultades de equilibrio

e Temblores

oTRof

e Hipersensibilidad o
hiposensibilidad (ruido, dolor, etc.)

 Dificultades para entender las

expresiones faciales
o Déficits de memoria

© Malarespuesta a estrategias
conductuales (castigo, refuerzo

postivo, etc.)
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2. Diagnéstico

La comorbilidad psiquiatrica es la norma en las personas con TEAF. La literatura cientifica
manifiesta que, aproximadamente el 90% de las personas con TEAF tienen, al menos, otro
trastorno asociado. La principal dificultad en el diagndstico del TEAF, radica en la correcta
identificacion de los sintomas y trastornos presentes en cada persona afectada por parte de
los profesionales de la salud mental con el objetivo de evitar el infradiagndstico del TEAF a
favor de otras condiciones mentales.

Las dificultades primarias son las referidas al mal funcionamiento mental que se deriva
directamente de la exposicién prenatal al alcohol. Estas dificultades afectan a los procesos
cognitivos (por ejemplo, el funcionamiento ejecutivo y la memoria); las habilidades sociales
(cémo la comunicacion verbal y no verbal); la conducta adaptativa (por ejemplo, la resolucion
de problemas y la toma de decisiones); el rendimiento académico (como la presencia de
trastornos del aprendizaje); la atencion y la concentracion (por ejemplo, la impulsividad y la
desinhibicion) y las habilidades motrices.

Las dificultades secundarias incluyen la enfermedad mental por ejemplo, los trastornos del
animo, los trastornos de laconducta (como el Trastorno por Déficit atencional/Hiperactividad,
el Trastorno de Conducta y/o el Trastorno Negativista Desafiante), las adicciones al alcohol y
otrassustancias y/olos retrasos en el desarrollo. Enalgunos casos, las dificultades secundarias
asociadas pueden incluir problemas legales y/o problemas laborales. Este ultimo grupo de
problemas asociados suele relacionarse con una combinacién de factores cémo son lared de
apoyos inadecuadosy las dificultades en el aprendizaje y la aceptacién de normas y limites. El
impacto de las dificultades secundarias puede mitigarse manteniendo niveles de estructura
adecuados, consistencia y apoyos en casa y en la escuela desde una edad muy temprana.
Este hecho enfatiza laimportancia de trabajar de forma cooperativa con la familiay el centro
educativo de la persona afectada para conseguir los mejores resultados.
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En definitiva, es necesario que los profesionales de la salud mental desarrollen estrategias y
se familiaricen con la intervencion del TEAF asociado a otros trastornos comoérbidos.
Esta es una lista de los trastornos mas concurrentes en el TEAF:

TRASTORNO
LLE LI pezsgfdlA?.'vo
TRASTORNOS DE POR ESTRES KJONALI
(TEPT)

TRASTORNO TRASTORNOS

POR DEFICIT DEPRESiVOS

ATENCiONAL/

HIPERACTIViDAD
(TDA-H)

TRASTORNO
NEGATIViSTA-
DESAFIANTE

TRASTORNO
DE LA
PERSONALIDAD
LIMIiTE (TLP)

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

El “Institute Of Medicine” (IOM) de Estados Unidos establecié los primeros criterios
diagndsticos del SAF en el afio 1996. Estos criterios ofrecian la primera aproximacion a las
diferentes categorias diagnosticas para nifos expuestos al alcohol durante el embarazo. En
el ano 2005 se publicé una actualizacion de la guia que ofrecia una revision de los criterios
diagnosticos del SAF y el SAF parcial y la definicion de las categorias ARBD y ARND. La
actualizacion mas reciente de la guia es del afio 2016 (Hoyme, 2016) e incluye puntos de
corte para medidas de crecimiento y fisuras palpebrales asi como cambios en los puntos de
corte en las medidas neuropsicoldgicas. La guia diagnéstica elaborada por el IOM es la mas
recomendada actualmente.

En el anexo 1 se muestran los criterios diagndsticos completos de la guia actualizada del IOM.

2.2.1. Inclusion del TEAF en el Manual Diagndstico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (DSM-5)

Debido a lafaltade consenso en el establecimiento de unos criterios diagndsticos universales
para el TEAF, el DSM-5 ha introducido la categoria Trastorno Neuroconductual asociado
con la Exposicién Prenatal al Alcohol (ND-PAE) en la seccidn Il del manual cémo “Otro
trastorno del desarrollo neurolégico especificado” y como “Condicion para estudio adicional”
(315.8,F88).El diagndstico ND-PAE se basa en déficits neurocognitivos, de laautorregulacion
y la conducta adaptativa que resultan de la exposicion prenatal al alcohol pero no requiere
sintomas fisicos como los rasgos faciales caracteristicos. Mas alla de los sintomas requeridos,
la base del diagndstico es la confirmacién de la exposicion prenatal al alcohol mediante
documentacién oficial (médica, legal, etc.), informacion de la madre biolégica y/o observacion
clinica. Aunque el perfil sintomatolégico de una persona encaje en esta categoria, aiin no
tiene la suficiente evidencia clinica para ser utilizada cémo categoria diagndstica.
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Los déficits del neurodesarrollo asociados con el TEAF son complejos y multifacéticos. Las
dificultades en el lenguaje, la inatencion y los déficits en habilidades sociales y funciones
ejecutivas pueden ocurrir sin presencia de rasgos faciales. No hay un patrén neuropsicolégico
Unico y bien definido que sea especifico para todos los afectados de TEAF. Se considera que
las diferencias en la dosis y el tiempo de exposicién al alcohol asi cémo las interacciones
genéticas son las responsables de la variabilidad en la presentacion sintomatolégica.

Las pruebas estandarizadas existentes, a menudo, no detectan los déficits cognitivos
especificos del TEAF. Aunque el TEAF es una causa frecuente de discapacidad intelectual,
muchos de los afectados punttan en la media o incluso en un rango superior en pruebas
de inteligencia. Aun asi, cudndo la persona obtiene una puntuacién normal en este tipo
de pruebas, los déficits cognitivos suelen estar presentes (por ejemplo, dificultades de
aprendizaje y déficits en funciones ejecutivas) y estos limitan la adaptacion diaria. Es por
este motivo, que el profesional debe utilizar otras pruebas neuropsicolégicas asi cémo una
evaluacioén exhaustiva de la historia familiar, educativa y personal del afectado.

Las personas afectadas de TEAF tienen dificultades con la memoria a corto plazo. Ademas,
son propensos a la sugestibilidad (por ejemplo, tienen tendencia a adoptar los puntos de vista
y opiniones de los demas como la verdad) y a la confabulacion (por ejemplo, creando falsos
recuerdos). Estos déficits en los procesos mnésicos hacen necesario cuestionar lainformacion
que aporta la propia persona afectada y contrastarla con la informacién aportada por los
familiares, el historial médico y otros profesionales en contacto con la persona.

La falta de instrumentos especificos para la evaluacion del TEAF dificulta ain mas el
diagnostico. La dificultad en la identificacion del TEAF provoca que las personas afectadas
por el trastorno que no presentan los rasgos fisicos evidentes sean etiquetadas de forma
negativa (por ejemplo, se les considera personas manipuladoras, ociosas o maliciosas) y/o se
les atribuyen capacidades cognitivas superiores a las reales.
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Es importante que los profesionales desarrollen un buen marco de conocimiento acerca
de los déficits asociados con el TEAF. De esta forma, pueden incorporar aspectos de
identificacion del trastorno en los protocolos de deteccién y evaluacion. Hay algunos
indicadores que permiten detectar de forma temprana el TEAF, cémo por ejemplo, las huidas
de la casa familiar, la dependencia de sustancias, la implicacién en procesos judiciales, la
conducta sexual inapropiada, los problemas escolares, las hospitalizaciones psiquiatricas y/o
la conducta social inmadura.

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

La guia diagnéstica del IOM recomienda utilizar pruebas estandarizadas que hayan sido
desarrolladas utilizando grupos normativos de la poblaciéon que esta siendo evaluada. El punto
de corte para la correccién de las pruebas se establece en >1.5 DS (Desviaciéon Estandar)
por debajo de la media correspondiente a cada prueba estandarizada. Los dominios/areas
cognitivos y conductuales relevantes en la evaluacion neuropsicolégica del TEAF (presentes
en la guia diagndstica del IOM) son los siguientes:

HABILiDAD
iNTELECTVAL
6L0BAL

® Cociente Intelectual
Total (CIT)

e Cociente Intelectual
Verbal (CIV)

e Cociente Intelectual
Manipulativo (CIM) o
visoespacial

CO6NICiON
Funciones ejecutivas

e Aprendizaje

® Memoria

e Habilidades
visoespaciales

HABILIDADES
ADAPTATIVAS

e Habilidades sociales

e Pragmatica del lenguaje

(Adaptado de: Hoyme, 2016)
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Larevisién de la guiadiagnéstica del IOM requiere que todos las personas con un diagndstico
de TEAF (a excepcion del ARBD) cumplan los criterios neuropsicolégicos (déficit cognitivo
o déficit conductual sin déficit cognitivo). Las primeras versiones de la guia permitian que
las personas que cumplian los criterios fisicos (rasgos faciales, déficit de crecimiento y/o
microcefalia) obtuvieran el diagndstico de TEAF en ausencia de déficits neuropsicolégicos
significativos. Sin embargo, debido a que los déficits neuropsicolégicos y la conducta
alterada son las principales fuentes de discapacidad en el TEAF, la asignacién de categorias
diagnosticas sin tener en cuenta estas variables neuropsicolégicas no tiene utilidad practica
para la persona afectada.

La definicion de déficit neuropsicologico en el TEAF se ha perfilado alo largo de las diferentes
revisiones de laguiadiagndstica. Laguiadel IOM original (1996) y larevisionde 2005, definian
el déficit neuropsicoldgico como “una evidencia de un patrén de alteraciones conductuales
o cognitivas inconsistentes con el nivel de desarrollo que no pueden ser explicadas por
una predisposicion genética, las condiciones familiares o el entorno en general”. Aunque la
revision de criterios del afio 2005 establecia las dreas relevantes de déficit neuropsicolégico
y los niveles de déficit, éstos alin no estaban bien definidos. La revisién mas reciente del
afo 2016 ofrece un perfil de afectacion neuropsicolégica muy claro que se establecié en
base a la evidencia empirica de los déficits mostrados por niflos expuestos prenatalmente
al alcohol o con diagnéstico de TEAF. La tabla siguiente muestra un resumen de los déficits
neuropsicoldgicos requeridos para cada categoria diagnostica del TEAF.

FAS/SAF (SINDROME PFAS/SAFPARCIAL (SINDROME ALCOHOLICO
ALCOHOLi{CO FETAL) FETAL PARCIAL)
D. Déficit neuroconductual: B. Déficit neuroconductual:
1. En niios de 23 aiios (a o b): 1. En nifios de 23 afios (a o b):
a.CON DEFICIT COGNITIVO a. CON DEFICIT COGNITIVO
- Evidencia de déficit global (habilidad general 21.5 DE por - Evidencia de déficit global (habilidad general 21.5 DE por
debajo de la media, o Cl manipulativo, verbal o espacial 21.5 DE debajo de la media, o Cl manipulativo, verbal o espacial 21.5 DE
por debajo de la media). por debajo de la media).
- Déficit cognitivo (21.5 DE por debajo de la media) en, al - Déficit cognitivo (21.5 DE por debajo de la media) en, al
menos, 1 dominio neuroconductual (funcionamiento ejecutivo, menos, 1 dominio neuroconductual (funcionamiento ejecutivo,
dificultad especifica del aprendizaje, déficit de memoria o dificultad especifica del aprendizaje, déficit de memoria o
déficit visoespacial). déficit visoespacial).
b. CON DEFICIT CONDUCTUAL SIN DEFICIT COGNITIVO b. CON DEFICIT CONDUCTUAL SIN DEFICIT COGNITIVO
- Déficit conductual (21.5 DE por debajo de la media) en - Déficit conductual (21.5 DE por debajo de la media) en
al menos 1 dominio en déficits de autorregulacion (déficit al menos 1 dominio en déficits de autorregulacion (déficit
regulacion del animo o la conducta déficit de atencién o de regulacion del animo o la conducta déficit de atencién o de
control de impulsos). control de impulsos).
2. En niiios de <3 afos: 2. En nifos de <3 afios:

- Retraso en el desarrollo (>1.5 DE por debajo de la media) - Retraso en el desarrollo (>1.5 DE por debajo de la media)
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ARND (TRASTORNOS DEL ARBD (DEFECTOS ORGANiICOS Y MORFOLOGICOS
NEURODESAROLLO RELACIONADOS CONGENiITOS RELACIONADOS CON EL ALCOHOL)

CON EL ALCOHOL)

B. Déficit neuroconductual: No requiere cumplir criterios neuroconductuales.
1. En nifios de 23 aios (a0 b):

b. CON DEFICIT COGNITIVO

o Evidencia de déficit global (habilidad general 1.5 DE por

debajo de la media, o Cl manipulativo, verbal o espacial 21.5 DE
por debajo de la media).

o Déficit cognitivo (21.5 DE por debajo de la media) en, al - T
menos, 2 dominios neuroconductuales (funcionamiento .

ejecutivo, dificultad especifica del aprendizaje, déficit de

)\
)

memoria o déficit visoespacial). / >
b. CON DEFICIT CONDUCTUAL SIN DEFICIT COGNITIVO ﬂ //\
o AR \
o Déficit conductual (21.5 DE por debajo de la media) en d
al menos 2 dominios en déficits de autorregulacion (déficit . ‘

regulacion del animo o la conducta déficit de atencién o de

control de impulsos). .
¢

2. En nifios de <3 aiios: ‘

- Retraso en el desarrollo (21.5 DE por debajo de la media)

(Fuente: adaptado de Hoyme, 2016.)

Las puntuaciones en pruebas que evaltan habilidades adaptativas pueden ser utilizadas
como ayuda en el diagndstico ya que los puntos de corte no estan especificados para esta
area.

Los criterios neuropsicolégicos para el TEAF especificados en el resto de guias diagndsticas
disponibles, difieren de los expuestos por el IOM, por ejemplo, la IOM establece puntos de
corte de -1.5 DS en pruebas estandarizadas mientras que el resto de guias establecen -2 DS.

El nivel de afectacion neuropsicoldgico es menos estricto en el resto de guias permitiendo la
asignacion de categorias diagnosticas (SAF y SAFparcial) en casos con presencia de sintomas
fisicos sin todos los sintomas neuropsicolégicos.

A continuacion se expone una tabla con las pruebas estandarizadas recomendadas para cada
area/dominio cognitivo y conductual asociada con el TEAF. La seleccién incluye las pruebas
recomendadas por las principales guias diagndsticas internacionales, la seleccion propuesta
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y una seleccion de pruebas validadas para la
poblacién espanola:
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AREA DE EVALUACION PRUEBA ESTANDARIZADA DESCRIPCiON
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Escala de inteligencia de Wechsler
para preescolary primaria- [V,
WPPSI - IV (2 aflos y 6 meses a 7
afosy 7 meses)

Evalua el funcionamiento cognitivo en nifos.

Escala de Inteligencia de Wechsler
para nifos - V, WISC - V (6 afios y
O meses a7 anosy 7 meses)

Evalua la aptitud intelectual del nifio y del adolescente.

Escala de inteligencia de Wechsler
para adultos - IV, WAIS - IV (de 16
a 90 afos)

Evalla la aptitud intelectual del adulto.

Escala no-verbal de aptitud
intelectual de Wechsler, WNV (de
5a21anos)

Instrumento clinico de aplicacién individual que
permite evaluar el funcionamiento cognitivo
general a partir de una aplicacién no verbal en nifios,
adolescentes y jévenes adultos.

gececeeccccccegsecscogecc e

Test de Raven - Matrices
Progresivas (desde 4 afos)

Permite determinar la capacidad de inteligencia
general.

Evaluacion cognitiva especifica y a medida del nifio
evaluado a partir del andlisis de 6 dominios cognitivos:
funcionamiento ejecutivo, el lenguaje, la memoria

y el aprendizaje, el funcionamiento sensoriomotor,
percepcién/ cognicion social y el procesamiento
visoespacial.

Permite la evaluacion de los aspectos mas cotidianos,
conductuales y observables de las funciones
ejecutivas.

NEPSY-II (de 3 a 16 afos)

Evaluacién conductual de la
funcion ejecutiva - version infantil,
BRIEF -P (de 2 a 5 afios)

FUNCIONES
EJECUTIVAS

©ececccsessccsssesscsccsscccs 4
Evaluacién conductual de la

funcién ejecutiva, BRIEF - 2 (de 5
a 18 afos)

Prueba de referencia para la evaluacion de las
funciones ejecutivas por parte de padres y profesores.

Test de Clasificacion de Tarjetas
de Wisconsin, WCST (de 6 afos y
medio a 89 afios)

Evaluacion neuropsicolégica de varios componentes
de las funciones ejecutivas, como el razonamiento
abstracto, la formacion de categorias, la solucion de
problemasy la perseveracion.

NEPSY-II (de 3 a 16 aiios) Evaluacion cognitiva especificay a medida del nifio
evaluado a partir del andlisis de 6 dominios cognitivos:
funcionamiento ejecutivo, el lenguaje, la memoria

y el aprendizaje, el funcionamiento sensoriomotor,
percepcion/ cognicion social y el procesamiento

visoespacial.

MEMORIA

Escala de memoria de Wechsler -
IV, WMS - IV (de 16 a 89 afios)

Disefada para evaluar la memoria de forma global
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AREA DE EVALUACION

HABILIDADES
ViSOESPACIALES

ATENCION E
iMPULSiViDAD

LENGUVAJE

PRUEBA ESTANDARIZADA

Test de la Figura Compleja de
Rey. Test de copia de una figura
compleja (de 4 a 15 afios y adultos
con alteraciones cognitivas)
STROORP. Test de colores y
palabras (de 7 a 80 afios)

CARAS-R. Test de Percepcion de
Diferencias-Revisado (de 6 a 18
anos)

TMT, Trail Making Test

Escalas de Conners (de 6 a 18
afnos formato para padresy
profesores; de 8 a 18 para formato
autoinforme)

EDAH. Evaluacion del Trastorno
por Déficit de Atencién con
Hiperactividad (de 6 a 12 afios)
Escalas Magallanes de Evaluacion
del Trastorno por Déficit de
Atencion con Hiperactividad,
EMTDA-H (de 6 a 16 afos)

NEPSY-II (de 3 a 16 afos)

Test de Vocabulario en imégenes.
PEABODY (de 2 afios y medio a
90 anos)

ITPA. Test lllinois de Aptitudes
Psicolingtisticas (de 3 a 10 afios)
PROLEC-R. Bateria de Evaluacion
de los Procesos Lectores -
Revisada (de 6 a 12 afios)

PROLEC-SE. Evaluacién de los
Procesos Lectores en Alumnos de
3° Ciclo de Primaria'y Secundaria
(de 10 a 16 afios)

PROLEC-SE-R. Bateria para

la Evaluacién de los Procesos
Lectores en Secundariay
Bachillerato - Revisada (de 12 a
18 afos)

DESCRiPCiON

Evaluacion de la capacidad visoperceptivay
visomotoray de la memoria visoespacial.

Permite evaluar los efectos de la interferencia en el
sujeto y su capacidad de control atencional.

Evaluacion de la atenciény de la aptitud para percibir,
rapiday correctamente, semejanzas, diferencias y
patrones estimulantes parcialmente ordenados.
Prueba de velocidad de bisqueda visual, de atencion,
de flexibilidad mental y funciéon motora.

Evalla la presencia de TDAH y otros problemas
asociados, mediante la evaluacion de la informacion
recogida de padres y profesores.

Evaluacion de los principales rasgos del TDAH
(Trastorno por déficit de atencién) y de los Trastornos
de Conducta que puedan coexistir con el sindrome.
Herramientas de identificacion de dificultades
atencionales en nifos y adolescentes con TDAH o
sospecha de ello, que permiten una valoracion de la
presencia, intensidad e impacto de la sintomatologia
en cada caso.

Evaluacion cognitiva especificay a medida del nifio
evaluado a partir del andlisis de 6 dominios cognitivos:
funcionamiento ejecutivo, el lenguaje, la memoria

y el aprendizaje, el funcionamiento sensoriomotor,
percepcidn/ cognicidn social y el procesamiento
visoespacial.

Deteccion de dificultades en el lenguaje y evaluacion
de la aptitud verbal y el vocabulario.

Permite detectar dificultades en el proceso de
comunicacion.

Evaluacion de los procesos que intervienen en la
comprension de material escrito y deteccién de
dificultades en la capacidad lectora: Identificacion

de letras, Reconocimiento de palabras, Procesos
sintacticos y Procesos semanticos.

Evaluacion de la capacidad lectora y de los procesos
cognitivos que intervienen en la lectura. Consta de seis
tareas agrupadas en tres bloques, correspondientes a
los principales procesos que componen el sistema de
lectura: Iéxico, sintactico y semantico.

Evaluacion de los procesos que intervienen en la
lecturay deteccion de dificultades .
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AREA DE EVALVACION PRUEBA ESTANDARIZADA DESCRIPCiON

. Testde aptitudes escolares, TEA . Evaltalas aptitudes fundamentales para el
« (de8a12afos,nivel 1,de 11a . aprendizaje escolar: Verbal, Razonamiento, Numérica.
. 14afos,nivel 2y de 14 a 18 afios, :
« nivel 3) .
@ 0 0000000000000 0ss00000000000000000000000000000000e 4
. TEDI - MATH (de 4 a 8 afios) . Extensa bateria que permite describir y aprender
o . : : las dificultades que presentan los nifios en el campo
RENDlM'ENTo . «  numérico.
A D. :co :....................:..............................
CA EM|( . BAT-7.Bateriade Aptitudes de « Evaluacion de aptitudes basicas y estimacion de la
: TEA (a partir de 12 afios) : inteligencia en los ambitos escolar y profesional.
: Inventario del comportamiento : Evalua el funcionamiento académico, adaptativo, y
: de nifios/as de 6 a 18 afos para : problemas emocionales o conductuales mediante la
. profesores, TRF (Teacher'sReport . informacion aportada por los profesores.
: Form) :
. Inventariodel comportamiento de . Evaltalos problemas de conducta en nifios mediante
: nifos/as de 6-18 afos para padres, : la informacién aportada por los padres.
. CBCL/6-18 .
S 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0% 0 0 0 000 0P e e 0 e e 00 e 00 e e 0 e e 000 o
: Inventario del comportamiento : Evalua los problemas de conducta en nifios mediante
* deninos/asde 1.5 a 5 afios para * lainformacion aportada por los padres.
. padres, CBCL (Child Behavior .
.- *  Checklist) .
REGULA(“}N S e cececscsccesccescsescseesscscsssssscsccessscssss e o o
DE LA CONDUCTA : Inve'n~tariodelcompor’Eamiento : Evalta eIfuncion.amientoacadémico, adapta.tivo,y
. denifos/asde 6 a 18 afnos para . problemas emocionales o conductuales mediante la
Y EL AFECTO * profesores, TRF (Teacher's Report  * informacion aportada por los profesores.
. Form) .
© 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0% 0 0 0 0 0 0 0O 0 0 OO O OO O OO S0 00 000 00 e e o
. Autoinforme del comportamiento . Evaltael funcionamiento adaptativo y problemas
* denifios/as de 11 a 18 afios, YSR * emocionales o conductuales mediante la informacién
° (Youth Self Report) . aportada por el propio sujeto.
: SENA. Sistema de Evaluacion de : Evaluacion de los principales problemas emocionales y
* Nifosy Adolescentes (de 3a 18 * deconductade nifios y adolescentes.
° afios) :

© © 000006006000 0000000000000000000000000000 @ e 0000000000000 0000000000000 o

* Sistemade evaluaciéndela *  Evaluacién de las habilidades funcionales cotidianas
. . : conducta adaptativa, ABAS - Il (de : necesarias para desenvolverse de manera auténoma
FUNCIONAM‘IENTO *  0a89anos) » enlavidadiaria.
AD AP TATIVO e
° NEPSY-ll (de 3a 16 afios) . Dominio sensorimotor.
® © 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0% 0 0 0 0 0 0 PP 0L L0000 eN 000000 e e e 0000000 0000000000 o
« Vineland-3, Vineland Adaptive « Evaltalaconducta adaptativa de personas con
: Behavior Scales-3 (de 0 a 90 afios) : discapacidad intelectual y del desarrollo, trastorno del
. « espectroautista (TEA), TDAH y otros.
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El diagndstico de TEAF en poblacién adoptada tiene una dificultad
mayor debido a la falta de informacion sobre los antecedentes
parentales, ambientales y médicos. En algunos casos, la persona
evaluada puede cumplir algunos de los criterios diagndsticos
fisicos y/o neuropsicolédgicos del trastorno pero, en ausencia de la
confirmacién oral o escrita del consumo materno de alcohol durante
la gestacién, no se puede asignar una categoria diagnostica. En
" estos casos, la conclusion del proceso diagnostico no debe afirmar
. la ausencia del trastorno sino describir el riesgo de presencia del
. trastorno debido a la posible exposicién prenatal al alcohol.

Debido a la falta de conocimiento sobre el trastorno en nuestra
sociedad, el TEAF permanece infradiagnosticado, de forma que
hay adultos afectados por la exposicién prenatal al alcohol que son
diagnosticados con otros trastornos o condiciones que no tienen en
cuenta esta causa. Algunas de estas personas, puede que ya hayan
: desarrollado condiciones mentales secundarias y/o que hayan tenido
. problemas con la justicia. Es necesario revisar aquellos casos de
personas con factores de riesgo (adopcion nacional e internacional,
| antecedentes de consumo de alcohol parental, condiciones sociales
. y econdmicas desfavorables en el nacimiento, etc.).
‘. ®

® e e *

El diagnéstico del TEAF no requiere de una evaluacién exhaustiva
de todas las dreas expuestas en las guias de diagndstico aunque
si es recomendable. La evaluacion debe adaptarse a la capacidad
funcional, edad y dificultades de cada persona evaluada. Incluso en
los casos en los que ya existe evidencia del déficit en al menos dos
areas cognitivas y/o conductuales, es recomendable seguir con la
evaluacién con el objetivo de identificar las fortalezas y necesidades
de cada persona evaluada y asi poder desarrollar un plan de
intervencion adecuado.
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®e

.,
.

.

Las personas que acuden a consulta para realizar un diagnésticode °.
TEAF pueden aportar informes psicolégicos de pruebas realizadas
anteriormente. En estos casos, el profesional de la salud mental
deberd valerse de su juicio clinico asi cobmo del conocimiento
(fiabilidad test-retest) de las diferentes pruebas para valorar si .
pueden incluirse los resultados de las pruebas anteriores o bien es

. necesario realizar la/s prueba/s de nuevo.

En el momento de realizar las pruebas y de corregirlas, hay que tener
en cuenta si la persona evaluada se encuentra bajo los efectos de
alguna sustancia o medicacién que pueda alterar los resultados de
las mismas.

Las personas afectadas de TEAF tienen un nivel de tolerancia a la
frustracion bajoy se cansan facilmente. Esto implica que el protocolo
de evaluacion para el diagnodstico (estructura y duracién) debe
adaptarse alas necesidades y la capacidad de la persona evaluada. Si ;
laduraciéndelaevaluaciénimplicalaasistenciaenvariassesiones,es  *

posible que la persona afectada (sobretodo adolescentes y adultos) .
deje de acudir a la consulta y no finalice el proceso. .
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éPorqué es importante el diagndstico?

La persona afectada con un

diagnéstico clinico de TEAF puede
El proceso de evaluacién acceder arecursos que le faciliten
neuropsicologica permite desvelar la consecucion de sus objetivos
cudles son las capacidades y vitales (por ejemplo, el certificado
las necesidades de la persona de discapacidad).

evaluada. Proporciona informacion

y una mejor comprension de

las necesidades de esa persona

afamiliares y profesionales en

contacto con la persona. ‘

o.)
((\

=)
L J

e Aporta alivio y comprension acerca de las
dificultades de la persona afectada.

e Ayuda a deshacerse de la culpa.

e Motiva ainiciar nuevos tratamientos con el
conocimiento apropiado de la causa.

e Ayuda a entender las diferencias en el
funcionamiento cerebral que provocan conductas

El diagndstico seguido de un buen que antes eran etiquetadas cémo voluntarias.
plan de intervencion contribuye a

la consecucién de objetivos a largo
plazo a nivel personal y familiar.

e Facilita el cambio de pensamiento y desarrollo de
nuevas estrategias parentales.

e Permite el cambio de objetivos y la modificacion

(i) de expectativas hacia la persona afectada.
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3. Intervencion

La mayoria de las familias recorren un largo camino antes de llegar al diagnéstico final.
Esto puede significar que los familiares y la persona afectada muestren sentimientos de
frustracion, desamparo e incredulidad. Es necesario acompanar a toda la familia en todo el
procesoy ayudarles a normalizar las experiencias de duelo, pérdida, rabia y culpa que puedan
sentir.

El final del proceso diagndstico requiere la elaboracién de un informe detallado que incluya
las pruebas fisicas y neuropsicolégicas utilizadas y los resultados de éstas. El objetivo del
informe diagndstico no debe ser Unicamente demostrar la presencia o no del TEAF sino
ofrecer alafamiliainformacion especifica sobre el trastorno y la explicacién de los resultados
obtenidos.

La visita de devolucion de resultados debe producirse para asegurar que la familia
obtiene informacion suficiente acerca de los resultados y se resuelven todas las dudas e
incertidumbres que puedan surgir. La tabla siguiente muestra los puntos de discusion basicos
en ladevolucién de resultados con las familias:
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Elementos clave en la devolucidn de resultados diagndsticos

La presencia de la persona afectada en la visita de devolucion de resultados dependera de su
edad. Si la persona evaluada es menor de edad, la visita de realizara con los padres o tutores
legales Unicamente. Si la persona evaluada es mayor de edad, podra decidir por ella misma si
quiere estar presente o no en la visita.

Ofrecer una o mas copias del informe final y explicar los resultados obtenidos.

Ofrecer informacién sobre los pasos a seguir recomendados.

.p )(@/@) (\-')

Tramitar el certificado de discapacidad.

AN

Ofrecer el informe ala escuelay el resto de profesionales implicados (el informe tiene que ser
facilitado por la familia o bien por el equipo valorador con su previo consentimiento).

(w) 1

N

Resolver las dudas que puedan surgir acerca de los resultados y los pasos a seguir una vez
conseguido el diagndstico.

Ofrecer apoyo en los distintos contextos de la persona afectada (ofrecerse a hablar con los
profesionales de la educacién y otras especialidades que estén en contacto con la persona
afectada para asegurar la comprension del trastorno y los resultados obtenidos).

(@) /@)

Permitir a la familia el tiempo necesario para expresar sus dudas y miedos y ofrecer apoyo
continuado una vez finalice la visita. Las familias pueden necesitar un tiempo para asimilar el

AN

P
9 informey pueden surgir dudas en cualquier fase del proceso que necesitaran ser resueltas por
— los profesionales que han realizado el diagndstico y que conocen el trastorno. Se recomienda
facilitar los datos de contacto de una persona del equipo valorador como persona de
referencia para las familias en el futuro.
Py
q Animar a las familias a buscar apoyo en asociaciones de afectados (mas informacién en anexo
— 2.
—_ Enelcasode que la familia muestre interés en buscar un profesional de la salud mental que
10 ) inicie un plan terapéutico con la persona afectada, debe ofrecerse informacién sobre los
profesionales que se consideren mas adecuados.
1 Ofrecer informacién y pautas sobre como hablar del TEAF y los resultados obtenidos a la
—~ persona afectada, menor o mayor de edad.

(Fuente: propia)
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EI TEAF es una condicién para toda la vida y los afectados presentan un perfil de necesidades
gue va cambiando a lo largo de su vida. Cada perfil del trastorno es Gnico en su presentacién
de forma que no hay una sola aproximacién terapéutica adecuada para todos los casos. Los
recursos que se facilitan a las personas afectadas y su entorno deben ser lo mas extensos y
variados posible para garantizar una vida lo mas auténoma posible.

Una vez realizado el diagnéstico, que debe ser Util para delinear el perfil de capacidades
y necesidades de la persona afectada, es adecuado realizar un plan de intervencién que
establezca estas necesidades como prioridades. Las necesidades derivadas del trastorno asi
cémo sus implicaciones deben compartirse con los familiares, educadoresy la propia persona
afectada de forma adecuada, asi como la informacién acerca del TEAF para que todos los
implicados comprendan la necesidad de reevaluar las necesidades de la persona afectada de
forma continua.

La evaluacion del TEAF puede ayudar a la persona afectada, la familia y los profesionales
implicados a comprender los desafios asociados con una discapacidad de por vida que
requiere adaptacionesy apoyos para maximizar la probabilidad de éxito.

Las aproximaciones terapéuticas centradas en la persona afectada y la familia que se basan
en las capacidades y son suficientemente flexibles para adaptarse a las necesidades que van
cambiando, son las mas adecuadas para aplicar en casos de TEAF. El enfoque preventivo
también es necesario en casos de personas adolescentes o adultas para intentar evitar la
aparicion de condiciones secundarias asociadas al trastorno (por ejemplo, los trastornos
depresivos, de ansiedad, etc.) que pueden favorecer la implicacion en conductas delictivas
relacionadas con la salud sexual u otras.

Lafigurasiguiente muestralos elementos basicos presentes en los programas de intervencion
validados para el TEAF:

Mejorar los patrones
comunicativos entre
la persona afectada
y su entorno (familia,

Priorizar las escuela, etc.).
capacidades de la
persona afectada
como base para la
intervencién en las
areas deficitarias.

Farmacologia
(si es indicada).

ELEMENTOS CLAVE DE
LOS PROGRAMAS DE
iNTERVENCiON EN EL

TEAF

Ofrecer recursos que
faciliten la proteccion
de la persona
afectada (certificado
discapacidad, ayudas
econdnimicas, etc.).

Psicoeducacion a
familiares, educadores

y personas afectadas
sobre el TEAF y sus
implicaciones.

(Fuente: propia)
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Antes de iniciar el tratamiento, el profesional de la salud mental debe prepararse para hacer
frente a varios desafios asociados con el TEAF. Por ejemplo, las personas afectadas de
TEAF tienen dificultades para comprender informacién, seguir indicaciones y generalizar la
informacién aprendida a diferentes contextos. Hay diversas estrategias que se pueden seguir
para conseguir maximizar la efectividad de la intervencién.

Estrategias para maximizar la eficacia de laintervencion

Utilizar lenguaje concreto y simple. Utilizar “role-playings” y otras formas de comunicacion.
@ Evitar el lenguaje con doble sentido y las expresiones populares para no generar confusion.

~—~  Ofrecer la informacién por pasos. Debido a las dificultades sociales en el TEAF, la habilidad
comunicativa puede ser limitada.

— Las dificultades en la memoria y el aprendizaje requieren el uso de repeticién. El profesional
@ debe asegurarse de que la persona ha entendido el mensaje. La consistencia en el lenguaje es

X—" esencial para asegurar la comprensién. Esto puede ayudar a la persona afectada a entender
la relacién causa-efecto.

Las personascon TEAF puedentenerdificultades sensoriales que pueden provocar problemas
3 de regulacion afectiva y conductas impulsivas. El profesional debe tener en cuenta estas

N . .

necesidades/dificultades

@ Las personas afectadas de TEAF muestran una mejor capacidad de aprendizaje en contextos
, estables, predecibles. Esto ayuda a reducir la ansiedad.

— Las personas con TEAF tienen déficits en las habilidades adaptativas que limitan su
@ capacidad para mantener responsabilidades. Es necesario ofrecer técnicas de organizaciéon
7

= y planificacion.

(Fuente: propia)

El contexto es un elemento importante a tener en cuenta durante la intervencion. Las
personas con TEAF aprenderan mejor si se utiliza siempre el mismo espacio para las sesiones.
En general, los programas de intervencion largos que ofrecen oportunidades para practicar
habilidades de forma consistente obtienen mayores tasas de éxito en personas con TEAF.
En concreto, los programas de intervencién que se basan en el aprendizaje de habilidades,
el modelaje y el entrenamiento son los que mejores resultados obtienen. Al contrario, las
personas con TEAF pueden tener muchas dificultades en contextos de intervencion en los
que se requiere el dominio de las funciones ejecutivas como la habilidad de planificaciéon y
organizacion.
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Es importante tener en cuenta la necesidad de generalizar el aprendizaje de habilidades y
conductas a todos los contextos de la persona afectada y esto requiere que el profesional
trabaje conjuntamente con la familia y la escuela. Las personas del entorno deben recibir
informacién sobre las estrategias utilizadas en sesién y pautas para poder aplicarlas en otros
contextos. Si se implican a todos los miembros del entorno de la persona afectada, estos
actuaran de una forma mas competente y reforzaran el aprendizaje de la persona afectada.

Estas estrategias hacen referencia a la forma de comunicarse con la persona afectada
(utilizando imagenes, recordatorios, etc.) y las estrategias de manejo de conductas mas
eficaces (refuerzo positivo inmediato, tiempo fuera, etc.).

Los déficits cognitivos, sociales y adaptativos especificos de las personas con TEAF pueden
suponer un desafio para la psicoterapia tradicional y la terapia cognitiva. Las aproximaciones
terapéuticas basadas en el vinculo y el trauma y las técnicas de reduccion del estrés son mas
adecuadas para las personas con TEAF. Otros elementos importantes a incluir en el plan de
intervencion son la terapia de juego con nifios, laeducacién sexual, la seguridad y el desarrollo
de habilidades sociales, emocionales y de autorregulacion.

Las expectativas hacia los objetivos del tratamiento también deben ajustarse al nivel de
desarrollo de la persona afectada asi cdmo a sus capacidades. Esto implicard ofrecer mas
tiempo del habitual para responder preguntas y realizar tareas.

Aungue no existe un programa de intervencién concreto y Unico para intervenir en el TEAF,
la clave para maximizar los resultados de intervenciones en personas con TEAF es situar
en el foco del tratamiento las necesidades y riesgos de la persona afectada. Esto requiere
establecer una red de colaboracién, cooperacion y consistencia con todos los implicados en
el caso (familiares, educadores, otros profesionales, etc.).

Es importante recordar que el éxito en el proceso de intervencién no implica que la persona
afectada podra lograr una vida autonoma y dejara de necesitar tratamiento. Las personas
afectadas de TEAF suelen necesitar apoyo terapéutico a lo largo de toda su vida pero, la
identificacion temprana del trastorno y su intervencion continua ofrecen mejor prondstico.
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3.3.1. Habilidades de afrontamiento y compromiso positivo

El TEAF es una discapacidad invisible, el dafio en el SNC y el cerebro no es necesariamente
evidenteenotroambitoquenoseaelconductual. Estaconductanosiempreesnecesariamente
negativa sino que puede ser una reaccién atipica al entorno, aprendizaje o interaccién con
otras personas que remarca las diferencias neurolégicas.

Cuando se habla del TEAF, a menudo, se discuten los aspectos mas negativos y/o evidentes
del trastorno y este hecho puede llevar a las personas afectadas a sentirse etiquetadas de
forma injusta. Asi pues, es necesario cambiar la idea de la” gestion de la conducta disruptiva”
por otra mas positiva como es “promover la conducta positiva”. Hay muchas personas con
el trastorno que han conseguido una vida auténoma con un trabajo y relaciones personales
estables gracias al aprendizaje y la incorporacion de técnicas y apoyos.

En el entorno del TEAF es muy comun utilizar la expresion del “cerebro externo” para sefialar
el papel que ejercen los cuidadores y profesionales que guian a la persona afectada en el
desarrollo de las dreas mas afectadas por el trastorno. Asi pues, estos apoyos deben ofrecer
los recursos vy las estrategias adaptadas a las necesidades de la persona afectada para que
esta aprenda a autorregularse.

Es necesario recordar, que la conducta que se interpreta de forma negativa es, a menudo,
involuntaria y sefala un mal funcionamiento neurolégico, sensorial y una mala adaptacién
del entorno a sus necesidades. Para la mayoria de cuidadores y profesionales, el cambio de
perspectiva se produce con el diagnéstico. Lo que antes se percibia cdmo conducta voluntaria
y desafiante se reinterpreta a través de la comprension del trastorno. En lugar de aplicar
consecuencias, castigos y pérdida de gratificaciones, la respuesta a la conducta se planifica
y se centra en el aprendizaje positivo de conductas. El foco de la intervencion se sitia en la
modificacién del entorno para prevenir la aparicién de las conductas poco adaptativas.

Hay 3 principios basicos que subyacen la practica profesional con el TEAF: la supervisién, la
estructurayel apoyo.Siuna personacon TEAF essupervisada, sele ofrece estructurayrutinas
ensudiaadiay sesiente apoyada por su entorno en sus actividades diarias, automaticamente
se crea un marco de trabajo proactivo para proteger y empoderar a la persona afectada.




AN

AN

N\

AN

N\

AN

) (<) (o) (@) ()W) (=) (=)

(@) (\.9) (@

0

Guia para profesionales de la salud mental

Estrategias para el desarrollo de habilidades de afrontamiento

Ser consistente en la respuesta a conductas poco adaptativas, utilizar el mismo tono y
vocabulario.

Algunas personas responden bien cuando redirigidas a otras tareas o actividades.

Utilizar el refuerzo positivo verbal de forma extensiva.

Evitar ofrecer muchas opciones derespuestaalavez, parafacilitar el desarrollode habilidades
de toma de decisiones, mejor limitar las opciones disponibles.

Para algunas personas con TEAF, es dificil entender las consecuencias negativas de los actos
como el castigo debido a los déficits en las funciones ejecutivas. Suele funcionar mejor la
aplicacion de consecuencias que la pérdida de privilegios.
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3.3.2. Impulsividad, atencion, hiperactividad y déficits de
memoria

Las personas con TEAF que muestran mayor afectacion en estas areas, suelen tener mas
dificultades para encajar en su grupo social. Es necesario recordar que la persona afectada
no esta desafiando ni intentando molestar a los demas sino que, probablemente, se siente
frustrada porqué no consigue gustar a los demas. Si se observan conductas de este tipo, es
necesario observar el entorno y detectar los cambios que se hayan producido (;Ha cambiado

la temperatura?, ¢La iluminacion?, etc.), sus necesidades (; Tiene hambre?, ;Estd cansado?,
etc.) y el contexto social (;Se siente sélo/a?, ;Se siente presionado/a?, etc.).

Estrategias para la gestion de la capacidad atencional
y laimpulsividad

Adaptar el entorno fisico de la intervencion (evitar iluminacion directa y/o fuerte, mantener
el espacio ordenado, evitar los cambios en el espacio, etc.).

Utilizar sistemas de reforzamiento (fichas, premios, etc.) durante las sesiones.

Practicar estrategias de respiracion y control de la ansiedad.

Utilizar un solo material a la vez, evitar los espacios llenos y desordenados.

Utilizar listas de tareas visuales.

Utilizar estrategias multisensoriales (elementos manipulativos, soporte audiovisual, cuentos,
etc.).

Ofrecer las instrucciones de una en una.
Utilizar lenguaje simple y concreto.

Utilizar sefales (tarjetas de colores, personajes, etc.) para indicar a la persona cuando
empieza a perder el control.

Utilizar técnicas de “role-playing” y modelaje para mostrar las conductas a aprender.

Destinar sesiones a la estimulacién cognitiva con material especifico.
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3.3.3. Los cambios y las transiciones

Lagestiondelos cambios es un dreaque puede provocar conductas emocionalesy convertirse
enunafuente defrustracién paralapersona afectada. Los cambios en planes y rutinas pueden
provocar mucha ansiedad. Las personas con TEAF necesitan un mayor periodo de tiempo
para procesar y adaptarse a los cambios y pueden mostrar patrones de conducta rigidos.

Estrategias parala gestion de los cambios

Crear horarios diarios en los que aparezcan las actividades que se realizan de forma detallada
(utilizar imagenes).

Utilizar objetos y material que delimiten el paso del tiempo cémo cronémetros, relojes de
arena, etc.).

Utilizar sefiales para marcar cuando se va a finalizar una tarea (tarjetas de colores, etc.)

Utilizar la historias sociales para anticipar los cambios para que la persona puede
experimentarlos antes de que ocurran.

Las transiciones educativas (cambios de ciclo) son cambios que generan mucha frustracion
en personas con TEAF. Hay que trabajarlos con mucho tiempo de antelacion implicando a los

profesionales que participaran en el cambio (futuros profesores, etc.).

Paradar instrucciones en situaciones grupales, hay que decir el nombre de la persona a quién
se dirije lainstruccion.

o . A |\
" C=w
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3.3.4. Estallidos conductuales

En este punto, también es necesario recordar que este tipo de conductas suelen ser
involuntariasy unsintomade problemas subyacentes referidos a sus necesidades personales,
sociales o del entorno. Las técnicas de modificaciéon de conducta tradicionales, cémo los
sistemas de reforzamiento positivo y los contratos conductuales, no son muy eficaces en

personas con TEAF debido a la impulsividad, los déficits en la comprensién del tiempo y las
dificultades para entender conceptos abstractos.

Estrategias para el manejo de estallidos conductuales

Utilizar la prevencion. Intentar modificar el entorno para poder evitar los arrebatos.
Ofrecer actividades alternativas para disminuir el nivel de estrés.
Facilitar el movimiento fisico para facilitar la autorregulacion.

Ofrecer material de educacién emocional manipulativo y visual para ayudar a comprender
las emociones subyacentes al episodio.

Practicar estrategias de solucion de problemas para evitar futuras reacciones explosivas.
Analizar la conducta explosiva cuando la persona afectada se ha calmado. Utilizar historias

sociales y personajes con nifos mas pequenos para recordar lo que ha ocurrido y proponer
soluciones alternativas.

|
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3.3.5. Habilidades personales
Habitos alimentarios y dieta
Mantener unos buenos habitos alimentarios y nutricionales puede ser dificil para las

personas con TEAF. Puede que tengan preferencias muy rigidas y limitadas o bien que no
sepan percibir sefales de saciedad y coman sin control.

Estrategias parala gestion de la alimentacion

Observar la forma de masticar y tragar la comida. Algunas personas con TEAF tienen
dificultades para mantener la comida en la boca.

Tener en cuenta las necesidades sensoriales (aspecto, tacto, olor, etc.).
Limitar las opciones en el momento de escoger la comida.

Llenar el plato con cantidades pequeias y rellenar si es necesario, dejar tiempo suficiente
para las comidas.

Eliminar distracciones durante las horas de comida (television, juguetes en la mesa, etc.)
siempre que sea posible.
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Habitos de higiene

Las dificultades sensoriales que la personas con TEAF experimentan pueden influenciar la
adquisicion de habitos de higiene y cuidado personal (ducha, lavarse los dientes, vestirse,
etc.). Hay que tener en cuenta el efecto de los déficits en los procesos de memoria para
recordar las secuencias de higiene y cuidado personal.

Estrategias para el desarrollo de habitos de higiene

Etiquetar todos los objetos implicados en las rutinas con el nombre de la persona.

W (~ (=

_—
@ Practicar con el uso de cronémetros para delimitar las actividades de higiene diarias.
N v

.. .9
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3.3.6. Habilidades sociales

Las personas con TEAF muestran déficits significativos en la adquisicion y el desarrollo de las
habilidades sociales. El efecto de la exposicion prenatal al alcohol también tiene un efecto en
las capacidades emocionales, de forma que las personas afectadas muestran una inmadurez
emocional crénica. Asi pues, estos déficits pueden pasar mas desapercibidos en la infancia
pero se hacen evidentes a partir de la pre-adolescencia, cuando las interacciones sociales van
aumentando su complejidad.

Estrategias para el desarrollo de habilidades sociales

Las personas con TEAF pueden mostrar conductas sexuales inapropiadas. Es necesario un
trabajo intenso con la ayuda de material visual y la utilizacion de técnicas de “role-playing”
para mostrar las conductas adecuadas con los demas (mantener espacio fisico, evitar el
contacto, etc.).

Practicar habilidades de forma individual y en grupos de 4 o 5 personas.

Practicar aspectos relacionados con la interaccién social (inicio y mantenimiento de
conversaciones).

Diferenciar entre conductas adecuadas e inadecuadas en publico y en privado con la ayuda
de material visual.

Trabajar la educacién emocional: identificacion de emociones en uno mismo y en los demas y
comprension de expresiones faciales y corporales.

Fomentar el desarrollo de habilidades en Teoria de la Mente (capacidad para entender
las diferencias entre la perspectiva de uno mismo y los demdas, comprensién del lenguaje
simbdlico, etc.).

Trabajar la diferencia entre personas desconocidas, amigos y familiares y los elementos
implicados en cada tipo de relacion (;Qué significa la amistad?, etc.).
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Las experiencias negativas de vinculacion pueden influenciar la forma en qué las personas
se relacionan con los demas, codmo se sienten y en quién confian. Es necesario considerar los
eventos traumaticos y experiencias negativas (violencia, abuso, etc.) presentes en su historia
personal para adaptar las estrategias de intervencion.

Si han pasado por distintos contextos de acogida y/o adopcidn, es posible que las personas
consideren que son las culpables por no ser suficientemente buenas o no intentarlo lo
suficiente. Necesitan sentirse aceptados y obtener mucho refuerzo positivo para poder
cambiar laimagen de si mismos.

Los déficits en la memoria pueden provocar lagunas en episodios de su vida y pueden
confabular para llenar los vacios. Es muy importante trabajar su historia personal de forma
adaptada a su desarrollo.

La falta de estimulacion y falta de oportunidades que pueden haber experimentado en su
primera infancia hace necesaria la consolidacion de aprendizaje ya existente de forma
prioritariay anterior al aprendizaje de nuevas habilidades.
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5.Anexo1

Criterios diagnosticos de la Guia de diagndstico clinico del IOM (Hoyme, 2016)
I. FAS (Sindrome Alcohélico Fetal)
El diagndstico de Sindrome Alcohdlico Fetal requiere todas las caracteristicas,delaAalaD:
A. Un patroén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyendo 22 de las
siguientes:
1. Fisuras palpebrales cortas (< 10 percentil)
2. Labio superior liso y fino (puntuacionde 4 o 5 en laregla guia del labio/filtrum)
3. Filtrum liso (puntuacién de 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)
B. Déficit de crecimiento prenatal y/o postnatal
1. Altura y/o peso <10 percentil
C. Déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o patrones anormales de
la fisiologia cerebral, incluyendo 21 de los siguientes:
1. Perimetro craneal <10 percentil
2. Anomalias estructurales cerebrales
3. Convulsiones no febriles recurrentes
D. Déficit del neurodesarrollo
1. Para nifios 23 afos (a o b):

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general 21.5 SD por debajo de
la media, IQ verbal o 1Q espacial >1.5 SD)

O

Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con 21.5 SD por

debajo de la media (funcién executiva, déficit en el habla, lamemoria o viso-espacial)

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con 21.5 SD por
debajo de la media en relacién con el autocontrol (humor, autocontrol, déficit de
atencién o impulsividad)

2. Para nifos <3 anos:
Evidencia de unretraso en el desarrollo 21.55D por debajo de la media

I1. pFAS (Sindrome Alcohélico Fetal parcial)
(1) Si existe el registro documental de la exposicién prenatal al alcohol, requiere las
caracteristicas Ay B:
A. Un patrén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyendo 22 de las
siguientes:

1. Fisuras palpebrales cortas (< 10 percentil)

2. Labio superior liso y fino (puntuacionde 4 o 5 en laregla guia del labio/filtrum)

3. Filtrum liso (puntuacién de 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)
B. Déficit del neurodesarrollo

1. Paranifios =3 afos (ao b):
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Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general 21.5 SD por debajo de
la media, IQ verbal o IQ espacial >21.5SD)

(@]

Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con 21.5 SD por

debajo de la media (funcién executiva, déficit en el habla, la memoria o viso-espacial)

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con 21.5 SD por
debajo de la media en relacién con el autocontrol (humor, autocontrol, déficit de
atencion o impulsividad)
2. Para nifos <3 aios:
Evidencia de un retraso en el desarrollo 21.5SD por debajo de la media
(2) SiNO existe el registro documental de la exposicion prenatal al alcohol, requiere todas las
caracteristicas A,By C:
A. Un patrén caracteristico de anomalias faciales menores, incluyendo 22 de las
siguientes:
1. Fisuras palpebrales cortas (< 10 percentil)
2. Labio superior liso y fino (puntuacion de 40 5 en la regla guia del labio/filtrum)
3. Filtrum liso (puntuaciéon de 4 o 5 en la regla guia del labio/filtrum)
B. Retraso de crecimiento o déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o
patrones anormales de la fisiologia cerebral:
1. Altura y/o peso <10 percentil, o,
2. Déficit de crecimiento cerebral, morfologia anormal o patrones anormales de la
fisiologia cerebral: incluyendo 21 de los siguientes:
a. Perimetro craneal <10 percentil
b. Anomalias estructurales cerebrales
c. Convulsiones no febriles recurrentes
C. Déficit del neurodesarrollo
1. Paranifos =3 afios (ao b):

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general 21.5 SD por debajo de
la media, IQ verbal o IQ espacial >21.5SD)

(@)

Déficit cognitivo en al menos 1 dominio neuropsicolégico con 21.5 SD por

debajo de la media (funcion executiva, déficit en el habla, la memoria o viso-espacial)

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 1 dominio con 21.5 SD
por debajo de la media en relacién al autocontrol (humor, autocontrol, déficit de
atencion o impulsividad)
2. Para nifios <3 afos:
Evidencia de un retraso en el desarrollo 21.55D por debajo de la media
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11l. ARND

Requiere Ay B (este diagndstico no se puede hacer en menores de 3 afios de edad):
A. Registro documental de la exposicion prenatal al alcohol

B. Déficit del neurodesarrollo

Evidencia de un déficit global (habilidad conceptual general 21.5 SD por debajo de
la media, IQ verbal o IQ espacial >1.5SD)

(0]

Déficit cognitivo en al menos 2 dominios neuropsicolégicos con 21.5 SD por

debajo de la media (funcién executiva, déficit en el habla, lamemoria o viso-espacial)

Evidencia de un déficit en la conducta en al menos 2 dominios con 21.5 SD por
debajo de la media en relacién con el autocontrol (humor, autocontrol, déficit de
atencion o impulsividad)

IV. ARBD

Requiere Ay B:

A. Registro documental de la exposicion prenatal al alcohol

B. Una o mas malformaciones (que pueden ser causadas por la exposicion prenatal al
alcohol)
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6. Anexo 2. Recursos

Recursos informativos

e European Birth Mother Network - FASD
www.eurobnsn.org

e European FASD Alliance
www.eufasd.org

o SAF France
www.saffrance.com

o FAS World Deutschland
www.fasworld.eu

o NOFAS UK
www.nofas-uk.org

e FASD Network
www.fasdnetwork.org

o FAS Aware
www.fasaware.co.uk

o FASD Scotland
www.fasdscotland.com

e Societa Italiana sulla Sindrome Feto-Alcolica o FASD Ireland
www.sifasd.it www.fasd.ie
e FAS Foreningen

www.fasforeningen.nu

e NOFAS e CANFASD o NOFASD Australia
www.nofas.org www.canfasd.ca www.nofasd.org.au

e MOFAS e POPFASD

www.mofas.org www.fasdoutreach.ca

e FASD Elephant o FASLINK

www.FASDElephant.com www.faslink.org

Asociaciones de familias afectadas por el TEAF

o SAFGROUP. Asociacion de familias de hijos e hijas con TEAF.
www.safgroup.org

o AFASAF. Asociacion de familias afectadas por el Sindrome Alcohélico Fetal.
www.afasaf.org

e VisualTEAF. Proyectos Solidarios.

https://visualteaf.com/
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1. Quées

El TEAF es un término que describe los efectos producidos por la exposicién prenatal al
alcohol. El alcohol produce dafios irreversibles en el Sistema Nervioso Central (SNC) del feto
endesarrollo que se traducen en déficits en multiples areas cognitivas y conductuales.

Cadaalumno/acon TEAF es Uinico de forma que sus dificultades en el aprendizaje dependeran
delaextensiéndeldafiocausadoensucerebro. Estedaio puede evidenciarse en muchas areas
del curriculo educativo como por ejemplo en la capacidad para adquirir nueva informacion; la
capacidad paravincular informaciény la aplicacién practica del conocimiento. Cada alumno/a
con TEAF parte de un conjunto de déficits y fortalezas distinto por lo que cada uno de ellos va
atener necesidades distintas. Las estrategias que funcionan en algunos de estos/as alumnos/
as pueden no ser efectivas en otros/as. Cémo educadores, el primer paso para apoyar a estos
alumnos/as es comprender las implicaciones del trastorno y el impacto que tiene sobre
los afectados. El segundo paso, consiste en conocer las necesidades individuales de cada
alumno/a con TEAF para, en tercer lugar, disefiar y aplicar las adaptaciones necesarias.

COMPRENDER RECONOCER ACOMODAR

EI TEAF es una lesion cerebral Identificar las sefales de un El éxito educativo es posible

provocada por la exposicion alumno/a con TEAF con apoyos y estrategias.
prenatal al alcohol

Esimportante senalar que el diagndstico de TEAF,en muchos casos, implicaotros diagnosticos
asociados como el Trastorno por Déficit de Atencion/Hiperactividad (TDA-H, presente en
mas del 50% de los casos), el Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) y/o Trastornos de la
Vinculacion, entre otros. En la mayoria de los casos, los diagndsticos asociados se conocen
antes que el propio diagnéstico del TEAF debido al desconocimiento sobre el trastornoy a
la complejidad del proceso diagndstico. Por este motivo, muchos alumnos/as con TEAF no
son diagnosticados hasta el ultimo ciclo de Primaria y/o Secundaria, cuando los déficits en las
capacidades ejecutivas superiores se hacen mas evidentes. Incluso cuando esto ocurre, los
educadores pueden no disponer de lainformacién y herramientas necesarias para identificar
estos casos y poder apoyar a los alumnos/as de forma eficaz.
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2. Las conductas

A pesar de que el TEAF, en muchos de los casos, se evidencia en algunos signos faciales
caracteristicos,en muchos otros casos estos signos no estan presentes o no sontanevidentes.

Este hecho sefala la necesidad de conocer las caracteristicas neuropsicolégicas propias del
TEAF para poder acomodar las necesidades educativas de estos alumnos/as. Los alumnos/as
con TEAF pueden obtener puntuaciones en lanormalidad en medidas de inteligencia, pueden
parecer maduros fisicamente y dar la impresion de un nivel de funcionamiento acorde con
su edad cronoldgica. Su nivel de lenguaje expresivo puede ser incluso mas avanzado del
esperado para su edad y sus habilidades de lectoescritura adecuadas al nivel exigido. Aun
asi, las habilidades académicas de los alumnos/as con TEAF estan por debajo de su Cociente
Intelectual (Cl); su nivel de desarrollo de habilidades parala vida, habilidades comunicativas y
conducta adaptativa soninferiores auin; y en dreas como las habilidades sociales y lamadurez
emocional pueden actuar de acuerdo con edades practicamente en la mitad de su edad de
desarrollo cronoldgico. El término “dismaturity” hace referencia al desfase existente entre
la edad cronoldgica y la edad de desarrollo en muchas de las areas de desarrollo de estos

alumnos/as.
Edad cronolégicavs.

O© 000

EDAD Lenguaje Habilidad Habilidades Conceptos  Habilidades Comprensiéon
CRONOLOGICA expresivo lectora paralavida de tiempo sociales social
ACTUAL diaria y dinero y madurez

Adapted by NOFASD Australia 2018 from Diane Malbin (FASCETS)

and the research of Streissguth, Clarren et al.

Las conductas derivadas de los efectos de la exposicidon prenatal al alcohol pueden ser

desafiantes y poner a prueba los limites de los educadores, pero en ningln caso, debe

considerarse que estdn bajo control del afectado/a. La respuesta de los alumnos/as con

TEAF alos métodos correctivos puede ser frustrante ya que su funcionamiento conductual y

cognitivo es inconsistente. Los alumnos/as con TEAF tienen dificultades con el razonamiento

causa-efecto y con la adaptacion a situaciones nuevas y/o desconocidas. Esto puede resultar

en unamalainterpretacion de la conducta por parte de los educadores que desencadene una
respuesta que complique atiin mas la situacion.



Guia para profesionales de la educacion

a) Conductas tipicas, interpretaciones erréneas
y caracteristicas de alumnos/as con TEAF
iNTERPRETACION

CONDUC(CTA iNTERPRETACION

OBSERVADA

ERRONEA

ADECUADA

Falta de cumplimiento

Comete los mismos errores

No puede estarse quieto en lasilla

No trabaja de forma auténoma

No hace los deberes

Llega tarde

Juicio social pobre

Contacto fisico exagerado

Roba

Miente

Egocéntrico

Inestable

Rendimiento inconsistente

Conducta deliberada
Llamada de atencién
Obstinacion

Conducta deliberada
Manipulacion

Llamada de atencién
Quiere molestar
Conducta deliberada

Conducta deliberada
Mala educacion parental

Irresponsable, vago
Mala gestion familiar

Vago, lento
Mala educacion parental
Conducta deliberada

Modelos sociales inadecuados

Conducta deliberada

Conducta deliberada
Conducta patolégica

Conducta deliberada
Falta de consciencia

Conducta deliberada
Conducta sociépata
Falta de consciencia

Egoista
Sélo se preocupa de él/ella

Mala educacion parental
Tendencia agresiva

Irritable

No se esfuerza lo suficiente

Dificultad para traducir instrucciones verbales en acciones.
No lo entiende.
Necesita recordar los pasos necesarios.

No puede establecer causa-efecto
No puede generalizar
Tiene dificultades para memorizar

La lesion cerebral le impide estar quieto durante

periodos largos.

Hiperestimulacién sensorial.

No entiende el concepto de espacio personal, necesita limites
para mantener la distancia correcta.

Necesita alternativas que le ayuden a calmarse.

Problemas de memoria crénicos.
No puede traducir las instrucciones en acciones.
No entiende la expectativa.

Déficits de memoria.

No puede generalizar el aprendizaje de clase a las tareas.
Miedo al fracaso, inseguridad sobre lo que tiene que hacer.
Necesita apoyo.

No entiende el tiempo (concepto abstracto).
Necesita apoyo para organizarse.

Incapacidad para comprender las sefiales sociales.

No ha aprendido las normas sociales.

No entiende las implicaciones de los actos, tiene dificultades
para empatizar.

Hiper o hipo sensibilidad al tacto.
No entiende los limites sociales.

No entiende el concepto de propiedad.
Pensamiento inmaduro.
Incapacidad para generalizar de un contexto a otro.

Problemas de memoria.
Incapacidad para recordar las acciones.
Intenta complacer diciendo lo que cree que el otro quiere oir.

Sélo ve la parte superficial de la conducta social.
No establece relacion causa-efecto.

Cansado de intentarloy del estrés.

Muy estimulado.

Problemas de memoria a corto plazo crénicos.
Incapacidad para generalizar aprendizaje entre contextos.
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3. Perfil
educativo

DiFICULTADES EN
EL DESARROLLO

Retraso importante en la
consecucién de los hitos basicos
del desarrollo como ir al bafo y/o
habilidades de higiene.

PROBLEMAS MEDiCOS

Problemas relacionados con
la salud cémo dafio organico,

problemas de suerio, dificultades
para la alimentacion, corta
estaturay problemas de vision
y/o audicion.

DiFiCULTADES DE
CONDUCTA

Hiperactividad, inatencion, .
agresividad, obsesiones con
personas y objetos y agitacion. .
Estas dificultades pueden causar .
ansiedad y frustracion tanto a los o
alumnos como a los educadores.

Estas conductas pueden estar
relacionadas con problemas de
integracion sensorial (hipo o
hipersensibilidad). e

DiFiCULTADES EN EL .
APRENDiIZAJE .

Comprension de la légica causa-efecto que
dificulta las interacciones sociales y la construccion
de relaciones sociales sélidas asi como la incidencia
de conductas de riesgo con implicaciones graves
paralasaludy el bienestar.

Retrasos/trastornos del lenguaje y la
comunicacién como las dificultades de
comprension, dificultades de cognicién social i
habilidades comunicativas y dificultad para utilizar
el lenguaje en contextos sociales.

Dificultades cognitivas definidas cémo una
capacidad de concentracién y memoria a corto
plazo pobres.

Dificultad para entender los conceptos
matematicos como el tiempo y el dinero.

Los daiios en la corteza prefrontal del cerebro
provocan déficits en las funciones ejecutivas que
se traducen en dificultades para organizar y/o
planificar, entender las consecuencias, mantener
y cambiar la atencién y procesar y memorizar
informacion.

. o ®

*eecoecc”

DiFICULTADES
SOCIALES

Dificultad en la adquisicion de habilidades
sociales y emocionales apropiadas,
amistades y cualquier actividad que
requiera una comprension del estado
mental de los demés y la habilidad para
predecir cémo sus conductas afectan a
las acciones y respuestas de los demés
(Teoria de la Mente).

Comprension de limites: los alumnos/as
con TEAF pueden sentirse frustrados por
su propio comportamiento y no tener la
capacidad para controlarlo con efectos
directos en su autoestimayy las relaciones
sociales.



DiFiICULTADES EMOCIONALES

La necesidad de confiar en los apoyos externos de
los adultos puede derivar en una baja autoestimay
frustracién.

Los alumnos/as con TEAF se dan cuenta de las
diferencias que hay entre ellos/as y los demas
companeros/as.

Las dificultades secundarias, como los problemas de
salud mental, el fracaso escolar, los problemas con la
justicia, el aislamiento, la conducta sexual inapropiada,
los problemas para vivir de forma auténomay las
dificultades en la vida laboral pueden surgir si no ha
habido los apoyos e intervenciones necesarias desde
las etapas mas tempranas del desarrollo escolar.

DiFiCULTADES
EN LA VINCULACION

Los alumnos/as pueden haber
experimentado vinculos inadecuados
con los cuidadores en su infancia

(por ejemplo, casos de alumnos/as
adoptados/as).

Los vinculos sélidos con los cuidadores
(padres, tutores) favorecen la
consecucion del éxito en las

relaciones sociales, mientras que los
vinculos pobres con los cuidadores

se relacionan con dificultades
emocionales y conductuales alo largo
delavida.

DiFiCULTADES EN EL
FUNCIONAMIENTO EJECUTiIVO
El funcionamiento ejecutivo hace referencia al

conjunto de procesos mentales que permiten
conectar las experiencias del pasado con la situacion

actual. Las personas lo utilizan para actividades

como planificar, organizar, desarrollar estrategias,
focalizar la atencion, recordar detalles y gestionar
el tiempo y el espacio. Algunos alumnos/as con TEAF
pueden desarrollar habilidades en algunos de estos
procesos y otros pueden mostrar dificultades en la
mayoria de ellos.

Guia para profesionales de la educacion

VULNERABILIDAD EN LAS
TRANSICIONES

Dificultades para la adaptacién en las diferentes
etapas educativas y en el paso de la infanciaa la
adolescencia y/o adultez.

Requieren de motivacién extrinseca para aprender
nuevas habilidades, rutinas de higiene y rutinas
escolares. Necesitan recordatorios y repeticion por
parte de los adultos.

Dificultades para mantenerse focalizados en la tarea
de forma auténoma.

Alo largo de la escolarizacién son muy vulnerables
a situaciones de acoso escolar y otras dificultades
relacionadas con la socializacién debido a los déficits
en las habilidades comunicativas y sociales.

TRASTORNOS DE LA
iNTEGRACION SENSORIAL

Referidos a la incapacidad para utilizar
lainformacién recibida a través de los
sentidos para el funcionamiento diario.
Alumnos/as hipersensibles o
hiposensibles a |a estimulacion
sensorial (intolerancia al ruido, al
tacto, etc.).

Dificultades para discriminar los
estimulos.
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4. El papel de las expectativas

El TEAF se considera una “discapacidad invisible” ya que su diagnéstico requiere cumplir
una serie de criterios fisicos y neuropsicolégicos que, a menudo, no son evidentes, pero no
por este motivo son menos graves. Los déficits presentes en el desarrollo de cada alumno/a
con TEAF estan presentes desde el nacimiento, son paratodalaviday, a veces, son dificiles de
detectar. Los alumnos/as con TEAF experimentan dificultades de forma constante a lo largo
de su vida ya que les cuesta mucho esfuerzo poder cumplir con las expectativas académicas,
sociales y culturales que el entorno les exige. Las expectativas para estos alumnos/as suelen
ser las mismas que para el resto de los companeros/as no afectados. Es muy importante
reconocer el dano neurolégico asociado para poder entender las particularidades en el
funcionamiento conductual y cognitivo y revisar las expectativas.

Los alumnos/as con TEAF pueden sentirse muy frustrados y decepcionados con ellos mismos
debido a la presion que sienten en su entorno y las experiencias continuadas de fracaso
en el intento de conseguir los objetivos marcados. En el momento en que el entorno de los
alumnos/as con TEAF comprende las dificultades en el procesamiento de informacion y la
gestion conductual asociados al dafio cerebral, puede empezar a disefar intervenciones que
ayuden al alumno/a a dar sentido al mundo a su alrededor.

5. Implicaciones educativas

Los alumnos/as con TEAF pueden, quieren y van a aprender. Aun asi, requieren estrategias
educativas concretas como la repeticion, un entorno que disminuya las distracciones y el
apoyo individual. Estos/as alumnos/as suelen estar muy motivados/as para complacer a los
educadores, pero pueden tener dificultades para relacionarse con aquellos educadores que
no den indicaciones claras o que son inconsistentes con las indicaciones que se requieren.

Las dificultades conductuales y cognitivas de los alumnos/as con TEAF pueden provocar
que manifiesten conductas como inquietud, distraibilidad y/o incapacidad para aceptar y
adaptarse alas normas.

La observacién minuciosa de los alumnos/as con TEAF es muy Util para comprender laforma
en que experimentan el estrés, alivian la tension, se enfrentan a los obstaculos y actiian ante
el cambio. La observacion provee de informacion muy valiosa sobre cémo estos alumnos/as
conocen sus necesidades, se esfuerzan en intentarlo e intentan adaptarse a su entorno.
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La ensenanza de habilidades sociales y modelos de comportamiento social facilitan la
adaptacion de los alumnos/as con TEAF en el aula y favorecen la disminucién de situaciones
de frustracion.

La aplicacién de metodologias multisensoriales ofrece a los alumnos con TEAF una mayor
oportunidad para el aprendizaje significativo.

Los alumnos/as con TEAF pueden aportar cualidades muy positivas al aula como el sentido
del humor, la creatividad, el amor por los animales y el deseo de aceptacion. Mediante un
andlisis exhaustivo de las fortalezas y los déficits de estos/as alumnos/as se puede crear un
plan de apoyo individualizado que retina las necesidades educativas de cada alumno/a.

Un ingrediente esencial en el proceso educativo de estos/as alumnos/as es el apoyo en el
desarrollo de su autoestima.

La mejor practica en la ensefianza de alumnos/as con TEAF es la centrada en el aprendizaje
social y emocional. Es importante disefar oportunidades de aprendizaje que permitan a los
alumnos/as experimentar el éxito. Las aproximaciones basadas en las destrezas ayudan al
desarrollo de la resiliencia.

La tabla siguiente muestra las adaptaciones basicas necesarias para facilitar el entorno de
aprendizaje de los alumnos/as con TEAF en cualquier etapa educativa:

ESTRATEGIAS DE
APRENDiIZAJE ACTiVO

ENTORNoO Fifico
EN EL AULA ® Utilizar metodologias diversas,
multisensoriales y/o manipulativas.

@ Crear zonas de calma. .

@ Distribuir los asientos de forma eficiente. ® Estructurar los pasos de forma simple.
@ Limitar distracciones. ® Crear oportunidades que favorezcan
® Organizar materiales. latoma de decisiones y la resolucion
® Establecer normas claras. de problemas.

® Modelar conductas apropiadas.

, ® Facilitar estructura.
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6. Intervencion

Los alumnos de preescolar con TEAF pueden no entender a la primera una frase o una
palabra que acaban de oir. Aunque parezca que estan escuchando, puede que solo entiendan
una parte de lo que se estd explicando. Las tablas a continuacién muestran la multitud de
estrategias que se pueden utilizar en el aula.

Entorno fisico en el aula

o Utilizar colores neutros en las paredes.

o Facilitar el uso de plastilina y/o arcilla como actividad
relajante.

o Facilitar el uso de una silla mecedora para alumnos/as con
necesidades sensoriales.

e Disponer de pufs para el manejo del estrés.

e Facilitar el uso de auriculares aislantes del ruido.

e Permitir el uso de objetos y juguetes personales en
momentos de estrés.

o Facilitar el uso de auriculares aislantes del ruido.

e Permitir el uso de objetos y juguetes personales en
momentos de estrés.

e En las actividades de suelo, delimitar los espacios para
sentarse con cinta aislante de colores.

Crear zonas de calma

Distribucion
de asientos

e Enlas actividades de suelo, delimitar los espacios para
sentarse con cinta aislante de colores.

e Limitar el nimero de manualidades y cartulinas
expuestos en techo y paredes.

e Permitir que el alumno/a pueda levantarse de lasillaa
menudo mientras trabaje sentado.

e Evitar el ruido.

e Crear un espacio donde el alumno/a pueda trabajar de
forma individual, apartado del resto.

Limitar
distracciones

e Etiquetar todo el material en estanterias y armarios.

o Utilizar fotos y dibujos con el contenido de cajas de
almacenaje.

e Mantener el orden del espacio.

e Facilitar cajas/casillas para organizar el material personal.

o Si hay mesa del maestro/a, marcarla con cinta de color
para facilitar un punto de referencia.

Organizar
materiales

e Establecer rutinas visuales claras y recordarlas a menudo.

e Mantener las puertas cerradas por seguridad.

e Definiry recordar las conductas adecuadas en cada
entorno.

e Mostrar las normas visibles en iconos/imagenes en la
pared del aula.

Establecer
normas claras
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Estrategias de aprendizaje activo

Uso de canales o Facilitar el uso de objetos antiestrés.
de aprendizaje o Facilitar el uso de objetos manipulativos para contar.
multisensoriales o Utilizar objetos de preferencia como reforzadores de
conducta.
@ o Dibujar historias sociales para favorecer el aprendizaje de
habilidades.

"

o Utilizar la plastica/arte en el aprendizaje.

o Utilizar tarjetas de emociones.

o Utilizar estrategias de presentacion multisensoriales.
e Utilizar libros y cuentos con imagenes/dibujos simples.

W nel

Mantener secuencias
de pasos simples

1 4

Crear oportunidades para
latomade decisionesy la
resolucion de problemas

 Pedir a los alumnos/as que repitan las instrucciones.

e Mostrar la conducta esperada.

® Practicar los pasos necesarios con los alumnos/as.

© Repetir las instrucciones de forma reiterada.

e No confundir la incapacidad para recordar secuencias con
falta de motivacion.

o Dibujar los pasos a seguir en cada secuencia.

e Modelar (mostrar) los pasos para resolver un conflicto.
o Implicar a los alumnos/as en la planificacion de objetivos.
o Crear oportunidades para la practica de conductas.

Modelar y mostrar o Implicar al resto de alumnos/as en la practica de rutinas.
conductas apropiadas o Practicar situaciones sociales diversas.
o Utilizar el “role-play” para modelar as conductas
adecuadas.
Ofrecer estructura e Mantener un esquema de rutinas consistente.

o Avisar con antelacion de los cambios de actividad y
finalizacion de tareas.

o Utilizar cronémetros y/o relojes de arena para limitar el
tiempo.
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Establecer rutinas

Mantener un horario fijo

o

)

-

Planificar
para el cambio

Preparar
las transiciones

Utilizar senales visuales,
auditivas y sensoriales

o Alternar tiempo de trabajo y actividades que requieren
movimiento cada 20min aproximadamente

e Crear un calendario visual con colores e imagenes/dibujos
de las actividades.

e Crear planificadores diarios con dibujos/imagenes.

e Permitir tachar las actividades que terminen en el
planificador.

e Avisar con antelacion de los cambios en el profesorado.

e Utilizar “rituales” de planificacion/organizacion al inicio
y final del dia (por ejemplo, una cancion al inicio del dia'y
otra al terminar).

e Minimizar los cambios del horario al maximo.

o Avisar alos alumnos/as de los cambios en el profesorado
con la maxima antelacion posible.

e Presentar a los nuevos miembros del equipo educador
para que puedan reconocerlos.

e Pedir ayuda a los compaiieros/as para acompanar al
alumno/a con TEAF en los cambios de aulas/espacios.

e Preparar alos alumnos/as para los cambios en el horario
con antelacion.

e Utilizar cuentas atras para marcar la finalizacion de las
actividades (5min, 4min, etc.).

o Tener el material de la siguiente actividad preparado.

o Utilizar una actividad fisica para marcar el final de una
tareay el inicio de otra (por ejemplo, dar una vuelta al
aula).

e Ofrecer mas apoyo durante los cambios de actividad.

o Utilizar un mismo tono musical o melodia para marcar el

final de una tarea.

o Utilizar los iconos/imagenes/dibujos para etiquetar las
actividades en calendarios, horarios y planificadores.

o Utilizar objetos como relojes digitales, cronémetros,
relojes de arena o cuentas atras para delimitar los tiempos.

e Intentar evitar los sonidos estridentes en timbres.

e Decir el nombre del alumno/a antes de una pregunta o
demanda.
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Una profesora de preescolar expresa su frustracion por el patréon de comportamiento de una
de sus alumnas con TEAF que se muestra agresiva y tira objetos de la mesa constantemente
y se niega a seguir las indicaciones que se especifican.

La profesora repite las instrucciones, subiendo el tono de voz en cada intento. Esto parece
empeorar lareaccion E. provocando que se tire al suelo y se niegue a moverse.

La profesora no es consciente de las dificultades de procesamiento auditivo de E., de forma
que la repeticion de instrucciones de forma oral empeora la situacién. Una vez entiende las
dificultades asociadas al trastorno, la profesora deja el tiempo suficiente a E. para procesar
la informacion, utiliza frases mas cortas y gesticula con las manos para apoyar la explicacion.

La profesora también empieza a implementar rutinas consistentes con apoyo de imagenes
para que E. pueda entender lo que tiene que hacer.

Una vez se introducen estos cambios, las conductas inapropiadas de E. disminuyen
significativamente y se genera una relacion entre profesora y alumna mucho mas positiva.
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7- Intervencion

Los alumnos/as con TEAF pueden mostrar problemas con la atencion, dificultades en el
aprendizaje, dificultades con la aritmética, dificultades en procesos cognitivos especificos y/o
déficits en el lenguaje expresivo y receptivo. Las estrategias de las tablas siguientes pueden

ayudar a disminuir estas dificultades.

Entorno fisico en el aula

Crear zonas de calma

Distribucion
de asientos

Limitar
distracciones

Organizar
materiales

Establecer
normas claras

)

e Crear un espacio fisicamente seguro.

e Crear una zona de “confort” en la que se pueda trabajar
de forma individual.

e Permitir al alumno/a utilizar la zona de “confort” cuando
lo necesite.

e Permitir el uso de auriculares que bloquean el ruido.

e Facilitar el movimiento fisico dentro del aula, con limites
(por ejemplo, marcar un espacio con cinta aislante donde
puede estar de pie o caminar).

e Permitir el uso de pelotas antiestrés.

e Utilizar colores neutros en paredes.

e Mantener un espacio relajado y tranquilo.

e Limitar el nimero de manualidades y cartulinas
expuestos.

e Evitar que el alumno/a con TEAF esté de cara a otros
alumnos/as.

e Tener en cuenta las dificultades psicomotrices para
asignar el asiento.

o Utilizar mesas simples sin cajones debajo.

e Limitar el nimero y tipo de decoraciones.

e Reducir la cantidad de estimulacién auditiva y visual.

e Permitir periodos de actividad fisica controlada (por
ejemplo, ir al bafo) durante tiempo de trabajo.

e Minimizar interrupciones.

e Guardar todo el material en armarios y cajones para
evitar espacios caoticos.

o Utilizar etiquetas con nombres y/o imagenes para
organizar el contenido de armarios y cajones.

e Crear una lista individual de material de trabajo necesario
(lapiz, goma, etc.)

e Mantener normas simples y limitadas.

e Ser consistente con la necesidad de cumplir las normas.

e Permitir el movimiento en las zonas y momentos
pactados.

e Recordar con frecuencia las normas con la ayuda de
imagenes e iconos.

e Establecer personas de referencia (educadores) para
acudir en caso de necesitar ayuda.
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Estrategias de aprendizaje activo

Uso de canales e Facilitar el aprendizaje cooperativo.
de aprendizaje

multisensoriales

e Utilizar canciones y melodias junto a imagenes para facilitar el recuerdo de conceptos.
e Adaptar el curriculo académico para incorporar estrategias de tipo multisensorial.

® Remarcar/subrayar informacién y conceptos importantes en libros y material didactico.
e Aumentar los periodos de movimiento en el aula.

o Cortar las hojas de trabajo de forma que sélo se presente un ejercicio a la vez.

® Facilitar el uso de ordenadores y grabadoras.

o Ofrecer modalidades de presentacion de trabajos diversas.

o Facilitar la generalizacion de aprendizajes con la practica en el exterior del aula.

o Facilitar las actividades manipulativas.

o Utilizar el “role-play” para modelar conductas apropiadas y demostrar habilidades.
e Utilizar las canciones para el aprendizaje de vocabulario.

® Facilitar lacomprension del concepto de nimero y no sélo su memorizacion.

® Tocar y contar objetos.

o Utilizar el tiempo y el dinero para el aprendizaje de la sumay la resta.

® Leer en voz alta para los alumnos/as.

=1 £/

Mantener secuencias ® Mantener el foco en los pasos del proceso.

de pasos simples ® Desglosar los bloques de aprendizaje en partes mas pequenas.

® Repetir los conceptos y las explicaciones para facilitar el recuerdo.

Crear oportunidades para
latomade decisionesy la
resolucion de problemas

o Crear una “tabla de conflictos” en cartulinas para facilitar la practica de
resolucion de problemas.

o Facilitar oportunidades de practica de conceptos en contextos funcionales
(por ejemplo, utilizar medidas en recipientes culinarios para el aprendizaje de
fracciones).

Decisiones
y laresolucion

de problemas
e Ensenar habilidades sociales basicas con el “role-play” entre comparieros/as.

e Ofrecer opciones limitadas (maximo 2) para facilitar la toma de decisiones.

® Practicar actividades de la vida diaria (ir al bafio, lavarse, etc.)

® Fomentar el uso de las autoinstrucciones positivas (por ejemplo, soy capaz de
hacerlo).

Modelar y mostrar o Utilizar compafieros como mentores para reforzar conductas adecuadas.
conductas apropiadas o Ofrecer retroalimentacion (“feedback”) positiva o negativa inmediata.
® Tomar fotografias del alumno/a realizando conductas adecuadas.
® Mostrar las indicaciones ofrecidas antes de que las realice el alumno.
® Practicar técnicas de relajacion.
Ofrecer estructura o Crear carpetas de trabajo ordenadas por tematicas.

e Anticipary prever los cambios en la estructura.
® Permitir tiempo extra para terminar las tareas.

—_—

o Utilizar sefales musicales o visuales para marcar el final de tareas y los

cambios.
® Crear un espacio delimitado donde los alumnos/as puedan moverse.
® Permitir el acceso a aulas concretas durante el recreo para evitar la
frustracién en periodos de recreo y espacios grandes.

e
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Establecer rutinas

Mantener un horario fijo

fCHooOL TiMETABLE

g= L

MONDAY

Q) o

TUESDAY
WEDNESDAY
THURSDAY

FRIDAY

yﬁpmumm E

Planificar
para el cambio

Preparar
las transiciones

Utilizar sefiales visuales,
auditivas y sensoriales

e Crear horarios con imagenes y dibujos.

e Ofrecer planificadores diarios con las actividades del dia
en orden temporal.

e Empezar y terminar tareas/actividades con senales
auditivas o visuales.

e Utilizar “rituales” al inicio y final del dia (por ejemplo,
repasar en voz alta una lista de material a sacar de la
mochila).

e |dentificar y explicar los cambios que puedan ocurrir alo
largo de la jornada escolar.

e Repasar el horario al inicio del dia.

e Avisar alos alumnos/as con antelacion de las bajas o
ausencias previstas del profesorado.

e Informar a los educadores suplentes sobre las
caracteristicas del alumnado.

e Avisar cada cierto tiempo sobre la proximidad del final de
la actividad (5min, 3min, etc.)

o Utilizar 4 pasos: avisar, anticipar, indicar y actuar.

e Avisar con apoyo visual o auditivo sobre el final e inicio de
las tareas.

e Utilizar musica en periodos de transicion.

o Utilizar crondmetros y relojes de arena durante las tareas.

e Establecer una sefal determinada (por ejemplo, una
tarjeta roja) con el alumno/a para indicar cuando se siente
estresado/a.

o Utilizar apoyos visuales para orientar cuando hay que
hacer fila.

e Poner imagenes del interior de las aulas en puertas para
facilitar la orientacion.
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CASO K,

K. cursa 3° de Primaria y tiene un diagndstico de SAF completo. En clase de matematicas,
ha terminado todo el ejercicio de multiplicaciones sin errores y ha obtenido mucho refuerzo
positivo por parte del profesor. Dos dias mas tarde, ha realizado un ejercicio parecido pero
esta vez ha fallado la mitad de las respuestas. El profesor, que conoce las caracteristicas del
TEAF, sabe que las intermitencias en el recuerdo y los procesos de aprendizaje son normales.

De esta manera, refuerza a K. por el esfuerzo aplicado y se dispone a recordarle los pasos a
seguir para resolver una multiplicacion.
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8. Intervencion

En la adolescencia, los alumnos/as con TEAF ya se dan cuenta de las diferencias con el
resto de los companeros/as. Sus habilidades sociales se encuentran a un nivel de desarrollo
muy inferior al esperado y tiene dificultades para mantener amistades. A continuacién, se
muestran las estrategias eficaces para mitigar estas dificultades.

Entorno fisico en el aula

Crear zonas de calma

Distribucion
de asientos

Limitar
distracciones

Organizar
materiales

Establecer
normas claras

164

o Ofrecer un rincén con pufs y cojines en el aula.
e Ofrecer un espacio fuera del aula donde los alumnos/as
puedan recuperar la calma.

e Situar al alumno/a con TEAF en el asiento mas préximo al
profesor/a.

e Ofrecer mesas planas, sin inclinacion.

e Etiquetar lamesay lasilla con el nombre del alumno/a.

e Organizar el espacio junto con el alumno/a para asegurar
gue se respetan sus necesidades.

e Limitar las interrupciones durante la clase.

e Mantener paredes limpias.

e Facilitar el uso de auriculares limitadores de sonido.

e Disponer de cortinas y/o persianas en ventanas para
limitar la vision al exterior.

e Organizar el material en teméticas/asignaturas.
e Mantener el material ordenado, etiquetado y en su sitio.
o Etiquetar todo el material en el aula.

e Establecer normas simples.

e Implicar alos alumnos en el disefio de paneles con la
normativa del aula.

e Mantener el panel con la normativa visible en el aula.

e Compartir la normativa con las familias para que puedan
repetirlas y reforzarlas en casa.



Estrategias de aprendizaje activo

Uso de canales
de aprendizaje
multisensoriales

y )
®
=
Mantener secuencias

de pasos simples

Crear oportunidades para
latomade decisionesy la
resolucion de problemas

Modelar y mostrar
conductas apropiadas

Ofrecer estructura

Guia para profesionales de la educacion

e Permitir la grabacién de explicaciones en clase.

o Ofrecer el uso de ordenadores para tomar notas.

o Tener unreloj digital en el aula.

o Permitir el uso de los audiolibros.

e Adaptar los contenidos de acuerdo con la edad de
desarrollo.

e Permitir el uso de libretas de dibujo como forma de
expresion emocional.

o Utilizar materiales especificos para el aprendizaje de las
matematicas (por ejemplo, monedas, vasos medidores,
etc).

e Permitir el uso de la calculadora.

e Utilizar el role-play en el aprendizaje de emociones,
situaciones y hechos histoéricos.

o Ensenar los conceptos abstractos con material concreto
(calculadoras, bloques, piezas, etc.).

e Ofrecer instrucciones simples y cortas.

e Ensefar habilidades en el contexto en qué son necesarias.

o Desglosar las tareas en pasos pequefios.
e Ofrecer esquemas al inicio de cada tema con los
apartados del mismo.

e Crear un entorno estructurado que incluya opciones
limitadas y favorezca la toma de decisiones.

e Practicar situaciones sociales y actividades de la vida
diaria.

e Fomentar el uso de las autoinstrucciones positivas.

e Ensefary mostrar los limites sociales.
e Practicar situaciones sociales con los companeros/as.
o Ensefar estrategias de gestion de la rabia y la frustracién.

e Permitir tiempo extra para terminar tareas.
o Utilizar planificadores diarios.
e Supervisar.
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Establecer rutinas

Mantener un horario fijo

=1

¢ TO DO
ol
ol
ol

Planificar
para el cambio

Preparar
las transiciones

MATHS

SCIENCE

Utilizar senales visuales,
auditivas y sensoriales

e Ofrecer un listado de tareas al inicio de cada clase.

o Evitar los desplazamientos largos en los cambios de aula.

o Permitir los cambios en el horario del alumno/a a lo largo
del curso.

e Ofrecer apoyo en la organizacion con recordatorios en
notas adhesivas.

e Etiquetar las libretas con codigos de colores para las
diferentes asignaturas.

e Extender los periodos de entrega de trabajos y disminuir
la carga de trabajo en casa.

e Poner imagenes/dibujos del material necesario para cada
asignatura en la primera pagina de cada libreta.

e Recordar la conducta esperada al inicio de cada clase.

e Explicar los cambios con antelacion.

e Practicar los cambios de aula que se producen a lo largo
del dia.

e Permitir al alumno/a salir antes del aula para llegar a
tiempo a la siguiente clase.

o Utilizar sefnales visuales para marcar los cambios de aula.

e Avisar de la cuenta atras para el cambio de aula (5min,
3min, etc.).

e Ofrecer un planificador diario con imagenes y flechas que
sefalen los cambios de aula.

e Utilizar cronédmetro para delimitar el tiempo destinado a
cada tarea.
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S. es una alumna de 2° de la ESO con diagnéstico de TEAF y un funcionamiento intelectual
en la media. S., a pesar de llegar a una hora adecuada al instituto, entra tarde cada dia a la
primera clase. Los profesores disefian un programa de modificacion de conducta en el que
S. obtiene puntos por cada dia que entra en clase a la hora y recupera los minutos de retraso
en las horas derecreo. S. cada vez se siente mas estresaday le cuesta dormir por las noches.
Un dia el tutor decide observar su rutina. S. sale del coche de su madre, se dirige a su taquilla
y empieza a buscar el material que necesita. El ruido en el pasillo de taquillas es muy elevado
y S. se muestra cada vez mas agitada y le resulta mas dificil concentrarse. Una vez suena el
timbrey el pasillo se despeja, S. se calma y puede concentrarse para buscar lo que necesita.

Cuando tiene todo el material ya es tarde. Una vez entra en la clase el profesor le pide los
deberes y S. tiene que volver a la taquilla a buscarlos. Una vez alli, S. rompe a llorar.

El tutor decide ayudarla con la organizacién de su taquilla de forma que crean archivadores
de diferentes colores (un color para cada asignatura) que contienen el material de cada
asignatura. Ahora S. sabe qué archivador debe coger cada mananay no llega tarde a clase.
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9. Intervencion

Uno de los efectos mas acusados del TEAF implica las dificultades en el desarrollo y el uso
de la comunicacion social. En la adultez, esta habilidad es imprescindible para la adaptacién
al entorno y la integracion en el grupo social. Los alumnos/as con TEAF, pueden llegar a las
etapas educativas superiores sin apenas tener contacto social con sus companeros/asy, este
hecho, tiene un efecto devastador en su autoestima. La orientacién educativa en esta etapa
es la de priorizar aspectos de comunicacion social y fortalecer capacidades.

Entorno fisico en el aula

e Permitir a los alumnos/as salir del aula en momentos de
estrésy frustracion.

e Permitir el trabajo individual en zonas aisladas en
momentos de sobreestimulacion.

Crear zonas de calma

Distribucion o Situar al alumno/a cerca del profesor/a.
de asientos o Ofrecer mesas planas, sin inclinacion.
e Organizar las mesas de forma que se eviten al maximo las
distracciones entre los alumnos/as.
Limitar e Organizar el espacio junto con el alumno/a.
distracciones e Limitar las interrupciones al maximo.
e Observary reconocer los patrones de conducta
del alumno/a (por ejemplo, ; Atiende mejor con apoyo
audiovisual o sélo con las explicaciones?).
)O
* ®
Establecer e Establecer normas clarasy simples.
% normas claras e Implicar alos alumnos en el disefio de paneles con la

normativa del aula.

e Mantener el panel con la normativa visible en el aula.

e Compartir lanormativa con las familias para que puedan
repetirlas y reforzarlas en casa.



Estrategias de aprendizaje activo

Uso de canales
de aprendizaje
multisensoriales

Mantener secuencias
de pasos simples

Crear oportunidades para
latomade decisionesy la
resolucion de problemas

Modelar y mostrar
conductas apropiadas

Ofrecer
estructura

Guia para profesionales de la educacion

e Permitir la grabacién de explicaciones en clase.

o Ofrecer el uso de ordenadores para tomar notas.

o Tener unreloj digital en el aula.

o Permitir el uso de los audiolibros.

e Adaptar los contenidos de acuerdo con la edad de
desarrollo.

e Permitir el uso de libretas de dibujo como forma de
expresion emocional.

o Utilizar materiales especificos para el aprendizaje de las
matematicas (por ejemplo, monedas, vasos medidores,
etc.).

o Permitir el uso de la calculadora.

e Utilizar el “role-play” en el aprendizaje de emociones,
situaciones y hechos histoéricos.

o Ensenar los conceptos abstractos con material concreto
(calculadoras, bloques, piezas, etc.).

e Ofrecer instrucciones simples y cortas.

e Ensefar habilidades en el contexto en qué son necesarias.

e Ofrecer actividades de tipo vocacional o no académico
para facilitar el aprendizaje funcional.

o Ofrecer apuntes y esquemas del temario con espacio para
notas.

o Desglosar las tareas en pasos pequeiios.

e Ofrecer esquemas al inicio de cada tema con los
apartados del mismo.

e Facilitar el uso de esquemas para la memorizacion.

e Crear un entorno estructurado que incluya opciones
limitadas y favorezca la toma de decisiones.

e Practicar situaciones sociales y actividades de la vida
diaria.

e Fomentar el uso de las autoinstrucciones positivas.

e Habilitar una senal visual que permita al alumno/a
mostrar cuando esta preparado para dar una respuesta.

e Ensenar y mostrar los limites sociales.

e Practicar situaciones sociales con los companeros/as.

o Ensenar estrategias de gestion de la rabiay la frustracion.

e Recordar la conducta apropiada antes de una actividad.

o Implicar al resto de compafieros/as en el apoyo al
alumno/a en la toma de decisiones en situaciones poco
estructuradas.

e Permitir tiempo extra para terminar tareas.

o Utilizar planificadores diarios.

o Supervisar.

e Limitar el niimero de educadores implicados en la
educacion del alumno/a y/o establecer 2 personas de
referencia.
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Establecer rutinas

Mantener un horario fijo

Planificar
para el cambio

Preparar
. las transiciones
<
@
o - . .
e Utilizar sefiales visuales,

auditivas y sensoriales

e Ofrecer un listado de tareas al inicio de cada clase.

e Programar las asignaturas académicas al inicio del dia.

o Evitar los desplazamientos largos en los cambios de aula.

e Permitir los cambios en el horario del alumno/a a lo largo
del curso.

e Ofrecer apoyo en la organizacién con recordatorios en
notas adhesivas.

e Etiquetar las libretas con cédigos de colores para las
diferentes asignaturas.

e Extender los periodos de entrega de trabajos y disminuir
la carga de trabajo en casa.

e Poner imagenes/dibujos del material necesario para cada
asignatura en la primera pagina de cada libreta.

e Recordar la conducta esperada al inicio de cada clase.

e Explicar los cambios con antelacion.

e Practicar los cambios de aula que se producen a lo largo
del dia al inicio del curso.

e Permitir al alumno/a salir antes del aula para llegar a
tiempo a la siguiente clase.

e Utilizar sefales visuales para marcar los cambios de aula.

e Avisar de la cuenta atras para el cambio de aula (5min,
3min, etc.).

e Ofrecer un planificador diario con imagenes y flechas que
sefalen los cambios de aula.

e Utilizar cronédmetro para delimitar el tiempo destinado a
cadatarea.
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A. es una alumno de 1° de Bachillerato que ha sido expulsado 10 veces entre septiembre y
diciembre. Todas las expulsiones responden a conducta negativista y falta de cooperacién
durante la hora de la comida. A. cuenta con una persona de apoyo durante este periodo para
gestionar la frustracion.

Cuando el coordinador de educacién especial del instituto le pregunta que ocurre en el
comedor, A. responde que la persona de apoyo le tiene mania porque siempre le grita delante
de los demas.

En el despacho, repasan las normas del comedor y A. las recuerda todas. El coordinador de
educacion especial acude al comedor durante lahorade lacomiday observa que A. es incapaz
de seguir las normas, incluso de recordar donde debe sentarse. El coordinador y A. invierten
latarde en practicar las normasy tomar fotos de A. mostrando la conducta correctay disefian
un panel de bolsillo con las normas y las imagenes para que A. pueda llevarlo al comedor.

Las expulsiones de A. se reducen drasticamente.
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10. El vinculo

Lacomunicacion abiertaes unfactor clave en laconstruccion de vinculos seguros. Los padres/
tutores de los alumnos/as con o sin TEAF, necesitan saber que sus hijos/as estan protegidos
y tienen el apoyo que necesitan en la escuela. La siguiente lista ofrece los elementos basicos
que favorecen la relacion entre familia y escuela.

UN ENFOQUE DE EQUipPO

Los padres/tutores de los alumnos/as con TEAF sén los que mas conocimiento tienen de sus hijos/as y
necesitan ser incluidos como miembros implicados en la planificacion escolar.

PLANIFICAR PARA EL ExiTO

Las familias deben tener un papel proactivo en el diseno de estrategias y planes de gestion de la conducta. La
conducta inadecuada es una sefal que indica que hay algo en el entorno que no funciona y tiene que ser adaptado
de acuerdo a las necesidades del alumno/a. Es mas Util registrar patrones de comportamiento que analizar las
conductas de forma aislada. Las familias conocen muchos de los estimulos que pueden provocar estas conductas.

COMUNICACIiON ABIERTA

Cuando hay unincidente en la escuela, es necesario que la escuela se comunique con los padres. La mayoria de
alumnos/as con TEAF tiene déficits en la memoria a corto plazo e incapacidad para entender la l6gica causa-efecto.
Los alumnos/as con TEAF pueden olvidar los detalles de sus conductas inadecuadas y/o incidentes ocurridos con
mucha rapidez. La comunicacion fluida con las familias permitira gestionar estas situaciones con rapidez.

SUMAR ESFUVERZOS

Educar a alumnos/as con TEAF puede ser muy gratificante pero también desafiante. No hay dos personas con TEAF
iguales y las estrategias a utilizar también pueden ser diferentes en cada caso. Incluir a los padres/tutores en el
proceso de solucion de problemas facilitard la tarea a los educadores.

SUMAR ESFUVERZOS

Educar a alumnos/as con TEAF puede ser muy gratificante pero también desafiante. No hay dos personas con TEAF
iguales y las estrategias a utilizar también pueden ser diferentes en cada caso. Incluir a los padres/tutores en el
proceso de solucién de problemas facilitard la tarea a los educadores.
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DESTACAR LOS TRIUNFOS

Las familias necesitan conocer los éxitos de sus hijos/as siempre que ocurran. No importa si sélo se
trata de un cambio minimo en la conducta, los éxitos escolares tiene que celebrarse siempre. Una
buena estrategia es utilizar las notas adhesivas en |la agenda para, de esta forma, también contribuir en
la mejora de la autoestima del alumno/a.

COMPARTIR RECURSOS

Las familias tienen mucha informacion sobre el TEAF y recursos para el mismo que pueden ser de gran utilidad en
la escuelay viceversa.

PARTICIPACION

Los alumnos/as con TEAF necesitan que se les incuya en actividades y excursiones, las familias pueden ayudar a la
escuela en la planificacion de estas para minimizar los riesgos.

PREGUNTAR

Los padres/tutores son un recurso exceclente en la identificacion de estimulos y situaciones que provocan las
conductas de los alumnos/as con TEAF (por ejemplo, estrés familiar, acontecimientos vitales, enfermedad, etc.).

EDUCAR EN LA ACEPTACION

Trabajar lainclusiony la aceptacién dentro del aula con el resto de companeros/as facilitara la adaptacion de
todos los alumnos/as.
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a) Estrés parental y bienestar familiar

Muchas de las estrategias utilizadas cominmente en el entorno familiar (contratos verbales,
sistemas de economia de fichas, etc.) no siempre funcionan en casos de personas con TEAF.

Los padres/tutores de los alumnos/as con TEAF pueden sentirse juzgados y culpados de las
conductas de sus hijos/as y sentirse etiquetados como “malos padres”. Esta situacion puede
generar mucho estrés parental e impactar negativamente en el funcionamiento familiar.

Los educadores pueden ayudar a reducir este estrés parental siendo empaticos y
comprensivos con el contexto desafiante en el que viven las familias fuera de la escuela
y reconociendo los esfuerzos de los padres/tutores en apoyar a sus hijos/as. En la escuela
pueden darse situaciones que, si se manejan de una forma comprensiva y tolerante, pueden
ayudar a las familias a sobrellevar el estrés, por ejemplo:

e Los padres/tutores se olvidan de comprar algin material porque la tarde anterior su hijo/a
tuvo una crisis conductual.

e Los padres desconocen lo ocurrido ese dia en la escuela porque no hay ninguna nota en la
agenda ni han recibido llamada por parte de la escuela.

e El alumno/a se olvida de comentar la necesidad de un material/ropa especificos y, cdmo no
hay nota en la agenda, los padres/tutores no pueden saberlo.

e Los padres/tutores no han podido ayudar a hacer los deberes porque su hijo/a se frustraba
ante la dificultad de los mismos.

Los padres/tutores, a veces, asocian el éxito en la escuela con su sentimiento de autoeficacia
como padres/tutores. Cuando los padres s6lo conocen las dificultades de sus hijos/as
en la escuela, puede tener un impacto directo en su confianza y autoestima como padres.
Compartir con los padres todos los triunfos de sus hijos/as tiene un efecto muy positivo en el
estrés parental, la autoestima y el bienestar familiar.
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8 claves para trabajar de forma efectiva
con los alumnos/as con TEAF

" LENGUAJE "-,
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*.Y CONCRETO .- .

®e oo ®
Los alumnos/as con TEAF se
desenvuelven mejor cuando
se utiliza un lenguaje simple
con frases cortas.
Hay que intentar evitar el
uso delaironiay el lenguaje
condoble sentido. La
capacidad de comprension
socioemocional de los
alumnos/as con TEAF
es inferior alaque
corresponde a su edad
cronoldgica.

Los alumnos/as con TEAF
tiene dificultades crénicas
parala memoria a corto
plazo. Olvidan cosas

que quieren recordar e
informacion que se ha
aprendido y recordado
previamente. Para facilitar
el recuerdo, es necesario
repetir y reeducar.

Las rutinas establesy
los apoyos visuales que
no cambian facilitan la

adaptacion de los alumnos/
as con TEAF y reduce su

ansiedad.

N\

La estructura actia como
un “pegamento” que facilita
alos alumnos/as con TEAF
el dar sentido a su dia a dia.
Si no hay estructura, no hay
adaptacion.

2
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"CONSISTENCIA

Debido a las dificultades
para la generalizacion en
diferentes contextos, los
alumnos/as con TEAF se
adaptan mejor en entornos
poco cambiantes. Esto
incluye consistencia en

el uso del lenguajey las
rutinas.

= §iMPLiCiDAD *

..
S ® o000 0 ° o

Los alumnos/as con TEAF
pueden experimentar un
exceso de estimulacién con
facilidad y esto produce
bloqueos. Es muy util
secuencias las tareas y
comunicar en positivo, por
ejemplo: “caminamos para
entrar en clase” en vez de
“iNo corras!”.

- LENGUAJE -

‘. ESPECifico .

Los alumnos/as con TEAF
pueden experimentar un
exceso de estimulacién con
facilidad y esto produce
bloqueos. Es muy util
secuencias las tareas y
comunicar en positivo, por
ejemplo: “caminamos para
entrar en clase” en vez de
“iNo corras!”.

" SUPERViSiON

Debido alos déficits
cognitivos, los alumnos/
as con TEAF pueden ser
muy ingenuos. Necesitan
supervision constante
para desarrollar patrones
de conducta apropiaday
asegurar su seguridad y
bienestar todo el tiempo.
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12. Recursos practicos

Paginawebde acceso gratuitoconjuegos,actividadesy descargables paratrabajaryestimular
los déficits asociados con el TEAF (habilidades sociales, habilidades para la vida diaria,
dificultades de aprendizaje, etc.), en inglés: www.do2learn.com/disabilities/FASDtoolbox/
index.htm

Pagina web de acceso gratuito con actividades educativas para trabajar y estimular los
déficits asociados con el TEAF. En inglés: www.doorwayonline.org.uk/

Descargable para trabajar el control de los impulsos: www.freehomeschooldeals.com/
free-anger-and-feelings-worksheets-for-kids/

Descargable para trabajar la resolucion de problemas: myjourneywithdepression.
wordpress.com/2013/02/21/coping-skills-2/

Blog “El sonido de la hierba al crecer”: creado por una madre con un nifio con autismo.
Ofrece multitud de recursos descargables para trabajar las dreas de afectacion también
relacionadas con el TEAF (emociones, habilidades sociales, estimulacion cognitiva, etc.):

elsonidodelahierbaelcrecer.blogspot.com/

Pagina web de acceso gratuito con juegos de matematicas y lectura distribuidos por etapas
educativas, en inglés: www.funbrain.com.

Pagina web de acceso gratuito con descargables, juegos y ejercicios de todas las areas
educativas y distribuidos por cursos, traduccion al espaiiol: www.twinkl.co.uk

Libros recomendados

Kleinfeld, J. y Wescott S. Fantastic Antone Succeeds: Experiences in Educating Children
with Fetal Alcohol Syndrome. University of Alaska Press, 1993.

Catterick, M. i Curran, L. Understanding Fetal Alcohol Spectrum Disorder: A Guide to Fasd
for Parents, Carers and Professionals. Jkp Essentials, 2014.
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13. Recursos informativos

e European Birth Mother Network - FASD
www.eurobnsn.org

e European FASD Alliance
www.eufasd.org

o SAF France
www.saffrance.com

o FAS World Deutschland
www.fasworld.eu

e NOFAS UK
www.nofas-uk.org

e FASD Network
www.fasdnetwork.org

o FAS Aware
www.fasaware.co.uk

e FASD Scotland
www.fasdscotland.com

e Societa Italiana sulla Sindrome Feto-Alcolica e FASD Ireland
www.sifasd.it www.fasd.ie

e FAS Foreningen

www.fasforeningen.nu

o NOFAS o CANFASD o NOFASD Australia

www.nofas.org www.canfasd.ca www.nofasd.org.au

o MOFAS e POPFASD

www.mofas.org www.fasdoutreach.ca

o FASD Elephant e FASLINK
www.FASDElephant.com www.faslink.org

Asociaciones de familias afectadas por el TEAF

o SAFGROUP. Asociacion de familias de hijos e hijas con TEAF.
www.safgroup.org

o AFASAF. Asociacion de familias afectadas por el Sindrome Alcohélico Fetal.
www.afasaf.org

e VisualTEAF. Proyectos Solidarios.

https://visualteaf.com/





















Ser profesional sanitario o de la salud supone enfrentarse en cada caso a dudas
antes que a certezas. Y los/as nifios/as con TEAF plantean preguntas a los
profesionales: desde el diagndstico, para el cual se cuenta con una experiencia
limitada, hasta el tratamiento y el seguimiento, para los cuales se requieren
herramientas, experienciay guias de practica clinica.

Criar a un/a hijo/a no es facil, y menos atin cuando éste/a tiene un desarrollo y unas
necesidades diferentes a las esperadas o imaginadas. Cuando los padres y madres
reciben el diagnéstico de Trastorno del Espectro Alcohdlico Fetal (TEAF) de su
hijo/a suelen sentirse solos, perdidos y desconcertados, preocupados por el futuroy
buscan informacion para encontrar respuesta a muchas preguntas: ;qué puedo
hacer?; ;a quién puedo preguntar?; ;como puedo ayudarle?

Ser maestro/a o profesor/a es un arte. Es el arte de enseiar, de aprender, de
reflexionar, de creer en la capacidad de mejora y de comprender el mundo
particular que rodea a cada nino/a. Todas las personas tienen virtudes y defectos,
puntos fuertes y puntos débiles; también los tienen los/as nifos/as y adolescentes
con TEAF, y el camino de su aprendizaje se debe trazar desde el reconocimiento de
estas fortalezas.

Esta guia consta de 4 apartados: (1) para familias (dirigida a todo el entorno
familiar), que ofrece estrategias Utiles y practicas para transformar el desconcierto
en motivacion, desde el manejo positivo y constructivo de la crianza de los/as
ninos/as con TEAF; (2) para todos los profesionales del ambito educativo,
agrupando una serie de estrategias y recursos de apoyo al trabajo en el aula, para
favorecer el aprendizaje y la convivencia y mejorar su integracion en el grupo a
partir del conocimiento y el trabajo en comun; (3) para profesionales de la salud
mental, incorporando estrategias de abordaje de la multiplicidad de situaciones
derivadas de la enfermedad; y (4) para profesionales sanitarios, incluyendo
informacion sobre prevalencia, expresion clinica y diagnéstico.
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