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1
LOS COSTES ECONÓMICOS Y 

SOCIALES DE LOS TRASTORNOS DEL 
ESPECTRO ALCOHÓLICO FETAL1 

Elizabeth J. Elliott y Ellaina Andersson

INTRODUCCIÓN

La naturaleza y el alcance de los daños provocados por el alcohol están bien docu-
mentados [1]. El alcohol es el tercer principal factor de riesgo de la carga mundial 
de morbilidad y la quinta causa de discapacidad y mortalidad, atribuyéndosele 4,9 
millones (4,5-5,2) de fallecimientos y el 5,5% (5,0-5,9) de los AVAD[2] en 2010. Se 
sabe menos, sin embargo, de los efectos del consumo de alcohol en las personas en el 
entorno del bebedor, en particular el daño causado al feto por la exposición prenatal 
al alcohol. El consumo de alcohol durante el embarazo aumenta el riesgo de efectos 
negativos tanto para la madre y el feto en desarrollo (incluyendo el aborto espontá-
neo, nacimiento prematuro, muerte fetal tardía y bajo peso al nacimiento) [3], como 
para el bebé por nacer (incluyendo hendidura orofacial, parálisis cerebral y Trastor-
nos del Espectro de Alcohólico Fetal o TEAF) [4,5]. Es un hecho reconocido que los 
TEAF, caracterizados por deficiencias graves del desarrollo neurológico y asociables 
a malformaciones congénitas y rasgos faciales típicos, son la causa evitable más co-
mún de discapacidad intelectual en el mundo occidental [6].

Muchos países tienen políticas que recomiendan a las mujeres que se abstengan 
de beber alcohol durante el embarazo o si están intentando quedarse embarazadas 
[7]. A pesar de esto último, y en contra de las advertencias realizadas en numerosas 
campañas, el consumo de riesgo de bebidas alcohólicas entre las mujeres jóvenes –
también durante el embarazo– ha aumentado a lo largo de los últimos 30 años, incre-
mentando los perjuicios derivados del alcohol [5]. Muchas mujeres dejan de tomar 
alcohol al saber que están embarazadas, pero hay muchos embarazos no planificados. 
Asimismo, un número importante de mujeres siguen consumiendo alcohol después 

1 Traducido por Ainhoa Casado de Otaola.
2 AVAD: años de vida ajustados por discapacidad, es decir, suma de los años de vida potenciales 

perdidos (AVPP) por muerte prematura y de los años de vidad vividos con discapacidad (AVD). 
En inglés, DALYs (Disability-Adjusted Life Years).
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de conocer su embarazo. Según los datos disponibles, la prevalencia del consumo de 
alcohol durante el embarazo se sitúa entre un 12% y un 72% dependiendo del país; y 
entre un 4,3% y un 20% de los casos corresponden a consumos episódicos intensivos 
(binge drinking) que alcanzan niveles de alto riesgo [5].

El consumo de alcohol durante el embarazo, también denominado exposición 
prenatal al alcohol (EPA), interfiere en el desarrollo normal del feto, dando lugar a 
daños irreparables en el sistema nervioso central (SNC) con secuelas permanentes 
para la salud, en el desarrollo y en el aprendizaje [8]. Entre los daños estructurales 
en el cerebro y en el sistema nervioso causados por la EPA se encuentran: microce-
falia, reducción en los volúmenes de los lóbulos parietales, frontales y temporales 
y anomalías en la sustancia blanca [9]. Estos daños cerebrales alteran la función 
cerebral y el neurodesarrollo, dando lugar a discapacidades primarias en los ám-
bitos de la cognición, la regulación emocional, el comportamiento, el lenguaje, el 
rendimiento académico, las habilidades sociales y la función adaptativa [10]. Sin 
embargo, las dificultades que plantean los TEAF no se limitan a las discapacida-
des primarias directamente derivadas de un desarrollo cerebral atípico. Pueden 
producirse discapacidades secundarias derivadas de la interacción entre las disca-
pacidades primarias y factores ambientales, que pueden incluso tener más repercu-
siones que los problemas primarios, causando efectos negativos a largo plazo en la 
calidad de vida, en la vinculación social y en el empleo [10-12]. Muchas personas 
con TEAF precisan asistencia de variados servicios, como atención sanitaria, edu-
cación especializada y apoyo profesional [12]. Cuando los niños con TEAF llegan 
a la adolescencia, aumenta el riesgo de padecer discapacidades secundarias, tales 
como fracaso y abandono escolar, enfermedad mental, comportamiento sexual in-
apropiado y abuso de sustancias. Todo lo anterior aumenta a su vez la probabilidad 
de encontrarse en situación de desempleo, sin hogar o envuelto en complicaciones 
con el sistema de justicia penal [11]. 

Los TEAF afectan a individuos de todas las clases socioeconómicas, de cual-
quier nivel de educación u origen étnico, a sus familias y a sus comunidades 
[12,13]. No es sorprendente que, dada la complejidad y el carácter crónico de los 
trastornos y el alcance de las consecuencias que conlleva, los TEAF estén asocia-
dos a enormes costes [12,13]. Es probable que estos sean superiores a lo estimado, 
ya que los TEAF se encuentran infradiagnosticados a nivel mundial, por causa de 
las limitaciones en la capacidad de diagnóstico y en la especialización requerida 
para diferenciarlo de otros trastornos del desarrollo neurológico, y por la falta de 
equipos multidisciplinares entrenados para realizar la evaluación diagnóstica [13]. 

Muchos de los costes asociados a los TEAF, como pueden ser el dolor, el su-
frimiento o el estrés, son no monetarios y difíciles de cuantificar [14]. Los años 
perdidos por la mortalidad prematura, los años de vida productiva perdidos por 
problemas primarios de salud y por baja calidad de vida (por ejemplo, pobreza, 
ingresos en prisión) que resultan de discapacidades secundarias suponen costes 
igualmente inaprensibles que afrontan las personas con TEAF, sus familias y la 
sociedad [14]. En este capítulo se exploran las repercusiones de los TEAF en la 
salud y calidad de vida del individuo, en las interacciones sociales y el desarrollo 
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intelectual; también se aborda la carga socioeconómica resultante para la socie-
dad. En la Figura 1.1 se identifican las influencias locales (por ejemplo, individua-
les, de la familia, sociales, culturales y factores de protección) y las influencias 
globales (por ejemplo, políticas, historia) que pueden incidir en las repercusiones 
de los TEAF.

FACTORES INDIVIDUALES
Trastornos del Espectro del Alcoholismo Fetal

• Daño cerebral debido a la exposición prenatal al alcohol
• Deficiencias en el neurodesarrollo

1. Discapacidades cognitivas
2. Discapacidades de aprendizaje y desarrollo
3. Deficiencias en la regulación emocional
4. Deficiencias en las habilidades adaptativas y sociales 

• Vulnerabilidad genética

FACTORES FAMILIARES
• Psicopatología
• Dependencia y abuso de alcohol o drogas
• Estigma asociado al consumo de alcohol durante el 

embarazo
• Violencia/Conflictividad en el hogar
• Nivel socioeconómico/Desventaja familiar
• Aislamiento
• Desempeño inadecuado de los roles
• Modelado de malos hábitos de consumo de alcohol

FACTORES DE PROTECCIÓN
• Apoyo familiar/social
• Resiliencia individual
• Servicios y recursos disponibles
• Diagnóstico correcto

FACTORES SOCIOCULTURALES 
• Género
• Etnia
• Nivel socioeconómico
• Ubicación/ruralidad
• Salud comunitaria

RESULTADOS
• Más medidas de acogida
• Menor acceso a la educación
• Menos oportunidades de empleo
• Distanciamiento /Estigmatización
• Menos interacciones sociales con los iguales

INFLUENCIAS LOCALES

INFLUENCIAS GLOBALES

RESULTADOS SECUNDARIOS
• Problemas de salud mental (incluyendo 

suicidio y trastornos psiquiátricos)
• Salud física deficiente
• Menor calidad de vida
• Comportamiento antisocial
• Contactos con el sistema de justicia 

(incluyendo encarcelamiento) 
• Situación económica desfavorecida
• Falta de vivienda (indigencia) 
• Abuso de alcohol y drogas



 








• Políticas y legislación
• Historia
• Cultura dominante




• Actitudes culturales 
• Servicios de bienestar social 
• Salud pública
• Aplicación de la ley
• Investigación e información 

Figura 1.1. Influencias locales y globales en los resultados de los Trastornos del Espectro 
Alcohólico Fetal.

COSTES SOCIALES PARA EL INDIVIDUO

Menor calidad de vida

Frecuentemente se menciona que la mejora de la calidad de vida es el objetivo glo-
bal de las intervenciones sanitarias con niños con afecciones en el desarrollo neu-
rológico. Los tratamientos médicos están dirigidos a los síntomas físicos, mientras 
que la rehabilitación se enfoca a optimizar la funcionalidad y facilitar la participa-
ción en las actividades de la vida diaria [15]. Fomentar una buena calidad de vida 
para los jóvenes con TEAF presenta dificultades que se deben a lo complejo de su 
afección. Los TEAF, descritos como la causa más frecuente de discapacidad inte-
lectual, anomalías congénitas y retrasos del desarrollo en los países occidentales, 
limitan de forma muy importante las capacidades esenciales para la autonomía 
personal [15-17], causando discapacidades primarias, especialmente en la función 
adaptativa, la memoria, la atención, el pensamiento abstracto, la capacidad de jui-
cio y el razonamiento respecto a la relación causa-efecto [18]. Streissguth (1997) 
explica que las discapacidades secundarias, que no son evidentes al nacer, resultan 
de la interacción entre las discapacidades primarias, causadas por el daño cerebral, 
y el ambiente, y tienen repercusiones posteriores sobre la capacidad del individuo 
para participar de forma activa y positiva en su propia vida [12,19]. Las disca-
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pacidades secundarias, como puede ser el fracaso académico, pueden dar lugar 
a una espiral de baja autoestima, problemas en el empleo, adicciones, dificultad 
para encontrar y mantener un alojamiento de manera estable, incidencias legales e 
internamientos en centros de reclusión [10,12,20]. 

Como se explora en el Capítulo 3, las discapacidades de las personas con TEAF 
no solo dificultan el desarrollo del niño y su estado de salud, sino que además dan 
lugar a un conjunto de desventajas sociales y a la reducción de la calidad de vida en 
los aspectos relacionados con la salud (CVRS) [8,18,20]. Así lo corrobora un estudio 
piloto realizado en Washington del perfil psicosocial de 11 mujeres jóvenes con TEAF 
y edades comprendidas entre los 14 y los 29 años [21]. Grant et al. (2005) documen-
taron que presentaban problemas importantes en cuestiones de enfermedad psiquiá-
trica, comportamiento, baja calidad de vida y dificultades para satisfacer necesidades 
básicas [21]. Asimismo, los jóvenes que han vivido una EPA a menudo presentan 
disfunciones (de moderadas a graves) de los atributos de la cognición y la emoción, 
así como una CVRS significativamente inferior a la de los jóvenes de la población ge-
neral [18,22]. Resulta particularmente relevante que, cuando se comparan las puntua-
ciones en términos de CVRS, las de los niños con TEAF son extremadamente bajas 
respecto a las de los niños con otras discapacidades o enfermedades [23]. 

Enfermedad mental

Debido al carácter crónico y a menudo progresivo de los TEAF, las personas afec-
tadas afrontan muchas dificultades comunes a otras afecciones del desarrollo neu-
rológico. Entre estas se encuentran los problemas psicológicos que pueden surgir, 
como ansiedad y depresión, problemas de comportamiento y dificultades sociales 
[24. Una gran mayoría de los estudios sobre la prevalencia de psicopatologías en 
personas con TEAF da cuenta de elevadas tasas de diagnósticos psiquiátricos co-
mórbidos en todas las edades. En particular, hay una fuerte asociación entre EPA 
y un mayor riesgo de suicidio y enfermedad mental [25]. En un amplio estudio 
retrospectivo [10] de individuos con TEAF y edades comprendidas entre 6 y 51 
años (n=451), se observó que el 94% había padecido al menos un problema de 
salud mental. En una cohorte de niños, entre un 87-97% presentaban los criterios 
para al menos un trastorno psiquiátrico [19]. Muchos niños con TEAF reciben 
medicamentos psicotrópicos, como somníferos, ansiolíticos, neurolépticos y anti-
depresivos [19]. Los problemas de salud mental son mucho más frecuentes entre 
los adultos que fueron diagnosticados con TEAF en la infancia que entre la pobla-
ción general [22]. Más factores se añaden a la situación: estudios longitudinales 
muestran que los niños y jóvenes con TEAF también presentan déficits en las habi-
lidades sociales y problemas para la buena convivencia con sus iguales [22]. Todos 
estos factores contribuyen a las altas tasas de admisión en atención psiquiátrica 
antes de los 18 años de los niños y jóvenes con TEAF [22].

Las afecciones de salud mental comórbidas en los niños y jóvenes con TEAF 
pueden dividirse en dos ámbitos: trastornos internalizantes (por ejemplo, ansiedad, 
depresión) y externalizantes (por ejemplo, trastornos de la conducta (TC), trastor-
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no negativista desafiante (TND)) [19]. Es posible que los trastornos internalizan-
tes, aunque presentan una alta prevalencia dentro de esta población, se encuentren 
subestimados, pues son aún más difíciles de reconocer que los externalizantes [8]. 
Resulta interesante que se haya sugerido que es más probable que las afecciones 
internalizantes tengan su raíz en discapacidades secundarias de los TEAF, en lugar 
de en los déficits primarios del desarrollo neurológico [12]. Los estresores y la me-
nor calidad de vida derivados de una trayectoria escolar irregular reducen el acceso 
al empleo, obstaculizan la independencia personal y constituyen factores de riesgo 
elevado para el desarrollo de trastornos del estado de ánimo, como la depresión y 
la ansiedad [26]. En un estudio de 23 niños norteamericanos (pacientes hospita-
larios y ambulatorios de entre cinco y trece años de edad) con historias de grave 
EPA, O’Connor (2009) comprobó que el 87% tenía un diagnóstico de trastorno 
psiquiátrico, de los cuales el 61% correspondían a trastornos del estado de ánimo 
[27]. En consecuencia, el diagnóstico temprano de los problemas psiquiátricos de 
los niños con TEAF, así como la formación entre los profesionales de la salud 
mental para aumentar la detección, son factores fundamentales para garantizar un 
tratamiento apropiado y unos resultados óptimos [28]. 

En comparación con los trastornos internalizantes, los externalizantes es-
tán presentes en mucha mayor medida entre la población con TEAF [19], lo 
que puede estar relacionado con los efectos de la EPA en los lóbulos parietales, 
frontales y temporales. En una amplia revisión sistemática de los estudios de 
cohorte se identificaron importantes problemas de atención e hiperactividad en 
los niños y adolescentes con TEAF [29]. En un estudio longitudinal, Streissgu-
th et al. (1996) comprobaron que el 60% de un conjunto de 415 personas con 
Síndrome Alcohólico Fetal (SAF) de edades entre 6 y 51 años tenían problemas 
relacionados con la atención, de acuerdo con los testimonios de sus cuidadores 
[10]. También se registran tasas más elevadas de trastornos del comportamiento 
como TC y TND entre las personas con TEAF [12]. En un estudio realizado en 
Minnesota con 1.252 gemelos se hizo un seguimiento retrospectivo de 164 niños 
con EPA. A la edad de 17 años mostraban mayores tasas de TC que sus iguales que 
no habían sufrido EPA, incluso después de controlar los efectos de los trastornos 
parentales de uso/abuso de sustancias, los trastornos antisociales, la exposición 
prenatal a la nicotina, la edad gestacional y el peso al nacer [30].

Gracias a las mejoras experimentadas en la atención neonatal y pediátrica a lo 
largo de varias décadas, la mayoría de los niños con daño cerebral y anomalías con-
génitas debidas a una EPA llegan a vivir hasta la edad adulta [19] y, de ese modo, la 
transición a la misma se ha convertido en un nuevo reto para los jóvenes con TEAF 
[18]. Los investigadores sugieren que los problemas de salud mental continuados 
constituyen la consecuencia más grave de los TEAF en los adultos [18]. En un es-
tudio longitudinal a gran escala sobre la asociación entre la EPA en forma de con-
sumo episódico intenso (binge drinking) y el desarrollo de trastornos psiquiátricos, 
las personas con EPA presentaban significativamente una mayor probabilidad de 
reunir los criterios correspondientes al trastorno somatomorfo y a los trastornos de 
dependencia/abuso de sustancias del Eje I del Manual Diagnóstico y Estadístico 
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de Trastornos Mentales (DSM-IV), y a los trastornos paranoide, pasivo-agresivo 
y antisocial de la personalidad del Eje II (DSM-IV) que las personas no expuestas 
[19]. El suicidio es también un riesgo importante para las personas con EPA y con 
TEAF [19,20]. En un estudio piloto de 11 adultos con TEAF de 18 a 30 años de 
edad en el estado de Washington en EE UU, más de la mitad de los participantes 
indicaron haber realizado intentos de suicidio (n=6) [31]. Si bien es cierto que las 
personas con TEAF pueden estar en riesgo respecto a posibles intentos de suicidio 
por razón de sus deficiencias en el desarrollo neurológico, este riesgo engloba 
otros factores de riesgo también presentes en la población general [19,28,31]. Por 
ejemplo, los individuos que han vivido un intento de suicidio presentan mayor pro-
babilidad de padecer trastornos de salud mental o de abuso de sustancias, historias 
de trauma y abuso, estrés por dificultades económicas y falta de apoyo social [31].

Efectos en la educación 

A pesar de los esfuerzos públicos para reducir el consumo de alcohol durante el 
embarazo, la EPA y los TEAF siguen estando entre las primeras causas de tipo no 
genético de las dificultades de aprendizaje y de comportamiento [32]. Además, 
evidencias en el mismo sentido procedentes de estudios longitudinales sugieren 
que EPA leves o moderadas pueden dar lugar a déficits neurológicos que depen-
den de las dosis [3]. Siendo así, los niños con TEAF tienen resultados más bajos 
que sus iguales de la misma edad en una amplia gama de habilidades, incluyendo 
el habla y el lenguaje, la motricidad, el rendimiento académico, la memoria, la 
atención, la resolución de problemas y el comportamiento social [30]. Lo anterior 
afecta al aprendizaje y a los resultados académicos y aumenta la necesidad de ser-
vicios de educación especial [33]. Kvigne et al. (2004) detectaron que el 74% de 
los niños con SAF y un 40% de los niños con Síndrome Alcohólico Fetal Parcial 
(SAFP) presentaban un retraso significativo del desarrollo, el 70% de los niños 
con SAF (43% con SAFP) tenían déficits en el área del habla y lenguaje y que el 
23% de los niños con SAF (20% con SAFP) tenían un trastorno del aprendizaje 
[34]. 

Los motivos más comunes de los trastornos del aprendizaje son los déficits de 
atención y la incapacidad para completar las tareas escolares [13]. Como cabría es-
perar dados los problemas de aprendizaje y comportamiento, los niños con TEAF 
presentan nueve veces mayor probabilidad de precisar servicios de educación es-
pecial [35]. Si no se presta ese apoyo, los resultados educativos en las capacidades 
numérica y de lectura-escritura son pobres [8]. Aunque hay déficits esenciales, no 
específicos, exclusivos de los TEAF, es posible que la disfunción ejecutiva sea la 
base de muchos de los problemas de aprendizaje y de comportamiento [35]. Una 
función ejecutiva alterada da lugar a la incapacidad para planificar y completar 
tareas complejas, a la incapacidad para permanecer sentado y quieto o para per-
manecer en un lugar, así como a escasas habilidades de organización y a la difi-
cultad para modificar el comportamiento en respuesta a condiciones ambientales 
cambiantes [28,34]. En consecuencia, los resultados escolares de los niños con 
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TEAF son deficientes: el 61% de los adolescentes y adultos han tenido una historia 
escolar irregular [35] y un estudio muestra que más de la mitad de los adolescentes 
con TEAF habían visto interrumpida su asistencia a la escuela, un 29% habían sido 
expulsados y un 25% habían abandonado sus estudios [35]. 

Un bajo rendimiento académico y una escolarización irregular en la infancia y 
adolescencia son factores clave que inciden en el desarrollo de discapacidades se-
cundarias en los adultos con TEAF [12]. Sin embargo, es posible que estos efectos 
puedan ser mitigados a través de una intervención a tiempo. Esto queda muy bien 
reflejado en la Ley de Educación de Suecia, la cual establece que las autoridades 
han de ofrecer apoyo y educación especial para todos aquellos que lo precisen, 
evitando así que muchos niños con necesidades educativas especiales abandonen 
la escolarización obligatoria [32]. Gracias a lo anterior, uno de cada cuatro niños 
con SAF asistió a clases de educación especial [12,33]. Esto resulta de crítica 
importancia, pues a muchos niños con TEAF les cuesta ir al mismo ritmo que sus 
compañeros en un entorno escolar tradicional y sus continuadas dificultades de 
aprendizaje y atención producen frustración en sus profesores y en ellos mismos. 
La sensación de fracaso resultante los puede llevar a desear retirarse de la escuela y 
a encontrarse en mayor riesgo de padecer depresión y otras enfermedades mentales 
comórbidas [12]. Estudios longitudinales sobre niños de hasta trece años de edad 
que reciben apoyos educativos muestran que, a pesar de las discapacidades prima-
rias persistentes, las discapacidades secundarias pueden mitigarse o evitarse con 
factores de protección como la educación especial y el apoyo en la escuela [35].

Transición a la vida adulta y al empleo 

En el caso de los jóvenes con afecciones del desarrollo neurológico, a menudo la 
gravedad de la discapacidad no se conoce completamente hasta que llegan a la 
edad adulta. Dicha gravedad es clave a la hora de determinar si la persona es ca-
paz de conseguir empleo o de continuar estudios posteriores a la etapa secundaria 
[18]. A su vez, estas capacidades predicen la participación en actividades de ocio y 
contribuyen a la calidad de vida global. La información específica disponible sobre 
las repercusiones de los TEAF en materia de empleo es limitada; no obstante, hay 
informes que señalan que entre un 50% y un 80% de los adultos con TEAF tienen 
dificultades para encontrar empleo y mantenerlo. Aproximadamente un 20% logra 
una vida independiente y la mayoría tiene problemas gestionando el dinero y en 
la toma de decisiones económicas [10,12]. Obtener un empleo gratificante pue-
de ayudar a formar una identidad, una autoestima y una autovaloración positivas 
[18] y es clave en la protección contra algunas de las discapacidades secundarias 
asociadas con los TEAF, así como en la reducción de la pobreza y de la dependen-
cia. Sin embargo, las dificultades cognitivas y de comportamiento asociadas a los 
TEAF, combinadas con la estigmatización negativa y con los problemas socioe-
conómicos, repercuten en la capacidad de los afectados para entrar y permanecer 
en el mercado laboral [35]. Concretamente, sin intervenciones durante la etapa 
infantil y estrategias de gestión del comportamiento adecuadas, los déficits per-
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sistentes en la atención y en las funciones ejecutivas seguirán siendo obstáculos 
fundamentales para la vida independiente en la etapa adulta [18,36].

COSTES SOCIALES PARA LA FAMILIA Y LA COMUNIDAD 
DE CARÁCTER MÁS AMPLIO

Interacción con el sistema de justicia

De lo anterior se desprende claramente que las personas con TEAF –con la capaci-
dad intelectual alterada, un escaso control de los impulsos, una trayectoria escolar 
trastocada, entornos familiares inestables y dificultades para obtener empleo– pue-
den verse involucradas en el sistema de justicia penal. A lo largo de sus vidas las 
personas con TEAF a menudo muestran características como hiperactividad, im-
pulsividad, agresividad y falta de buen juicio [37]. Dados estos factores de riesgo, 
si no se hace un diagnóstico correcto, se realizan las intervenciones y se prestan 
los servicios de apoyo adecuados en una etapa temprana, en la adolescencia y en 
la vida adulta, las personas con TEAF corren mayor riesgo de encontrarse involu-
cradas ante el sistema legal, bien como infractores o bien como víctimas [37,38]. 
Entre las personas con TEAF, un 60% indica que ha tenido al menos un incidente 
(han sido acusados o condenados o han tenido problemas con las autoridades) y un 
42% han estado recluidas por algún delito [37-40]. 

Los TEAF, a través de sus discapacidades primarias y secundarias que conlle-
van aparejadas, predisponen al comportamiento delictivo y lo incrementan [37]. 
Se ha sugerido que los problemas neurocognitivos descritos en los casos de TEAF 
pueden ser el motor de la conducta delictiva [37,38]. Estos incluyen discapacida-
des primarias en la flexibilidad cognitiva, en la función ejecutiva, en la inhibición 
conductual, en el cambio de tarea y en la regulación emocional [38]. Un bajo 
control de los impulsos y una menor capacidad para el enjuiciamiento moral y el 
pensamiento moral aumentan en gran medida la vulnerabilidad. De acuerdo con 
esto, los tipos de delitos en los que pueden verse TEAF son los que resultan de una 
incapacidad para aplicar la lógica causa-efecto y de un concepto inadecuado del 
espacio-tiempo. Estas características, junto con la incapacidad para comprender 
el bien y el mal o las consecuencias de las acciones, pueden llevar a la repetición 
de infracciones y costosos delitos procesales, como la no comparecencia o el in-
cumplimiento de las condiciones [37-40]. Los delitos de tipo procesal, además de 
resultar costosos, empeoran las estadísticas delictivas y, con frecuencia, son con-
siderados factores agravantes a la hora de dictar sentencia. Es de esperar que las 
tasas de delincuencia aumenten si no se reconocen, identifican y atienden causas 
neurocognitivas subyacentes como los TEAF [37-40].

Estrés de la familia y de los cuidadores

Cuidar a niños con discapacidad supone dedicar una importante cantidad de tiem-
po y energía, altera las actividades familiares y la rutina diaria y, lógicamente, 
aumenta los niveles de estrés personal en los cuidadores [41,42]. Los estudios con 
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base poblacional muestran de manera inequívoca que las familias con niños que 
padecen afecciones neurológicas y del desarrollo crónicas sufren más estrés que 
las de hijos sin ese tipo de afecciones [43]. Las tareas prácticas del cuidado junto 
con las de abogar en nombre de su hijo ante los profesionales constituyen las prin-
cipales fuentes de estrés para el cuidador en las familias con niños con TEAF en 
edad preescolar [44]. Además, la dificultad de las tareas de cuidado, el comporta-
miento del niño durante los cuidados y la amplitud de la discapacidad del niño son 
estresores clave y la principal causa de tensiones para la familia [44].

De forma comparable a los Trastornos del Espectro Autista (TEA), hoy en día 
se considera que los TEAF suponen una de las discapacidades más estresantes para 
los padres, debido a las dificultades tan especiales que plantean estos trastornos 
[43]. En la literatura se describen cuatro temas centrales que subyacen al estrés del 
padre/cuidador: la necesidad de un diagnóstico formal y a tiempo para permitir el 
acceso temprano a los servicios y ayudas; el reto que supone el proceso diagnós-
tico, incluyendo los retrasos; la necesidad de manejar los problemas de comporta-
miento de su hijo; y las múltiples funciones del cuidador, incluyendo las de abogar 
para conseguir los mejores servicios y apoyos para su hijo [17, 40-44]. El proceso 
diagnóstico para los TEAF puede ser problemático, dada la falta de profesionales 
de la salud expertos y afines que puedan dar un diagnóstico definitivo [18]. Otros 
obstáculos para el diagnóstico incluyen la necesidad de viajar para ver a los espe-
cialistas, la dificultad para confirmar de forma retrospectiva el consumo de alcohol 
de la madre durante su embarazo, los diferentes criterios diagnósticos usados inter-
nacionalmente y las dificultades para obtener un diagnóstico correcto en ausencia 
de rasgos faciales fenotípicos y de diagnósticos diferenciales de exclusión [41-44]. 

La buena calidad de los cuidados y la estabilidad en el ambiente del hogar son 
factores críticos para lograr resultados positivos a largo plazo para las personas con 
TEAF [18]. Amplios estudios sistemáticos muestran que, en particular, el tiempo 
vivido en un ambiente estable y propicio en el hogar es un factor protector frente 
a discapacidades secundarias y reduce las alteraciones en la vida escolar y los 
contactos con el sistema de justicia [12,22]. La teoría y la investigación sugieren 
que la resiliencia familiar, una característica que refleja un vínculo familiar fuerte, 
y la flexibilidad para adaptarse a la afección del desarrollo neurológico de su hijo 
gestionando los recursos, los mecanismos de valoración y la resolución de pro-
blemas, son de crítica importancia a la hora de crear un entorno familiar positivo 
[18]. Sin embargo, un hogar estable y propicio en la infancia no suele ser típico 
en esta población [35]. A menudo proceden de un contexto socioeconómico bajo 
o de un entorno de crianza y cuidado impredecible; estos niños presentan mucha 
mayor probabilidad de pasar a medidas de acogida que los de su misma edad en 
el grupo de control [18,32]. Si no pasan a formas de acogida o al cuidado de otros 
familiares, están en un riesgo mayor de verse expuestos al abuso de sustancias de 
los padres, a violencia doméstica y a una crianza con disciplina severa. En conse-
cuencia, muchos niños con TEAF experimentan una “doble penalización”, pues el 
deficiente entorno en el que reciben cuidados agrava la prevalencia de las discapa-
cidades secundarias [32]. 
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Efectos en los hermanos

Cuando se consideran los efectos del TEAF en el entorno social y familiar inme-
diato, en la investigación no se presta suficiente atención al estado de los herma-
nos [45]. Los hermanos a menudo están expuestos a los mismos factores estresan-
tes ambientales y al mismo ambiente prenatal que el de su hermano con TEAF. 
Por tanto, los hermanos presentan mayor riesgo de padecer retrasos de desarrollo, 
deficiencias en el crecimiento y también TEAF. Los estudios de cohorte así lo 
reflejan. Demuestran que los hermanos de un caso TEAF índice tienen mayor 
retraso de crecimiento prenatal (menor peso, estatura y circunferencia craneal al 
nacimiento) que el grupo de control de la edad correspondiente [46]. Además, los 
hijos menores de una familia están típicamente más gravemente afectados por los 
TEAF que sus hermanos mayores. Es importante la observación de que los her-
manos nacidos inmediatamente antes del caso índice pueden tener algunas carac-
terísticas del SAF incluyendo rasgos faciales, deficiencias en el crecimiento y del 
SNC [45-47]. Entre los riesgos para los hermanos se incluye el fallo diagnóstico 
y las propias consecuencias de tener un hermano con TEAF. La detección de los 
casos de TEAF es muy relevante para los servicios de salud, pues si no se reali-
zan las intervenciones adecuadas para ayudar a que la madre reduzca la cantidad 
de alcohol ingerida en su siguiente embarazo es posible que el nuevo hijo se vea 
afectado por TEAF [45-47]. 

Resulta preocupante que en un estudio en el que se comparaba la tasa de morta-
lidad de los hermanos de niños con TEAF y la correspondiente al grupo de control 
se encontrara que la tasa de los primeros aumentaba en un 530% [46]. Esto signifi-
ca que un caso de TEAF diagnosticado es un marcador de riesgo importante para la 
mortalidad del hermano, incluso cuando ese diagnóstico sea dudoso (SAF, SAFP 
o no SAF). El diagnóstico de un TEAF parece representar un marcador de riesgo 
común y subestimado en relación con la mortalidad tanto para los casos diagnosti-
cados de TEAF como para sus hermanos [46]. 

Efectos en las culturas y poblaciones indígenas

Los factores biológicos, psicosociales y ambientales subyacentes a los TEAF están 
presentes de manera importante en muchas comunidades desfavorecidas, incluidas 
las indígenas [46-48]. Un metaanálisis de los estudios trasversales y de cohorte pu-
blicados por el Institute of Health Economics de Alberta arrojó unas tasas agrupadas 
de prevalencia de 0,006-3,0 por 1.000 en el caso del SAF y de 0,5-5,3 por 1.000 para 
el SAFP en la población general [47]. En las poblaciones con alto riesgo de EPA, 
incluidas algunas comunidades indígenas, la incidencia de los TEAF es significati-
vamente mayor [14]. En las comunidades indígenas de Canadá, Estados Unidos y 
Australia se estima que la prevalencia es de 2,0 por 1.000 para el SAF y 1,3-39,0 
por 1.000 para el SAFP [14]. Sin embargo, se han observado elevadas tasas de pre-
valencia de hasta 120 por 1.000 en una remota comunidad aborigen en el oeste de 
Australia [49]. 
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En Canadá y Australia, las grandes desigualdades existentes en materia de sa-
lud entre las poblaciones indígenas y no indígenas presentan orígen multifacético 
y están influidas en gran medida por factores socioeconómicos y ambientales [50]. 
Se han asociado los traumas históricos y la discontinuidad cultural con las altas ta-
sas de depresión, alcoholismo, suicidio y violencia en las comunidades aborígenes, 
siendo especialmente graves sus efectos entre los jóvenes [51,52]. Estas desigual-
dades en materia de salud son especialmente importantes para los niños indígenas, 
que representan el segmento más pobre y vulnerable de estas poblaciones [52]. 
Pese a que la probabilidad de consumir alcohol es menor en las poblaciones indí-
genas que en las no indígenas, aquellas personas indígenas que sí beben presentan 
mayor probabilidad de hacerlo en cantidades de alto riesgo [53]. Este patrón de 
ingesta se refleja en las pautas de ingesta de las mujeres indígenas, también durante 
el embarazo [53]. Además, para las mujeres que viven en áreas remotas es difícil 
acceder al cuidado prenatal y al cribado neonatal, perdiendo así oportunidades para 
ser atendidas en los servicios habituales de cribado, educación y gestión destinados 
a minimizar los riesgos de dar a luz a un bebé con TEAF [51,53]. 

En las comunidades con una prevalencia muy alta de TEAF, los efectos ante-
riormente descritos tienen fuertes repercusiones para los ya sobrecargados siste-
mas de salud, educación y justicia, con lo que se perpetúa la desigualdad. En estas 
comunidades, en especial en las que tienen tradición oral [52], a los líderes indíge-
nas les preocupa que los niños discapacitados a consecuencia de los TEAF no sean 
capaces de transmitir los relatos importantes, la música, el lenguaje, la medicina, 
los bailes, la tradición y el saber de una generación a otra [51]. Esto a su vez erosio-
na la cultura tradicional, los conocimientos y los valores, y pone a las comunidades 
trastocadas en un mayor riesgo de sufrir una mala salud física y mental [51].

LAS REPERCUSIONES ECONÓMICAS DE LOS TEAF

Las consecuencias económicas individuales y familiares de los TEAF que han 
sido descritas son considerables, tanto los costes directos (gastos inmediatos para 
las familias) como los indirectos (el menor potencial de las personas con TEAF y 
sus cuidadores de obtener ingresos) [54]. Se han realizado muchos intentos para 
comprender la extensión de la carga económica que han fallado al no ser posible 
captar el alcance real de esta afección. Sin embargo, en un estudio sistemático rea-
lizado en Canadá se estimó que el coste total de los TEAF en ese país era de entre 
1.300 y 2.300 millones de dólares canadienses en el año 2013 [15]. La pérdida de 
productividad debida a la discapacidad, los costes para el sistema penitenciario, los 
costes para el sistema de atención sanitaria y otros representaban respectivamente 
un 42%, 30%, 10% y 18% del total (Figura 1.2) [15].

Costes directos

Como consecuencia de la morbilidad asociada, la atención a una persona con TEAF 
supone una carga sustancial para la sociedad en términos de costes de atención 
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sanitaria. Estos costes no se limitan al número de días en el hospital, en atención 
psiquiátrica o en atención ambulatoria, sino que también incluyen los costes de 
detección y diagnóstico, tratamiento especializado en adicciones, medicamentos 
con receta, intervenciones en el habla y el lenguaje y en otras áreas [55]. Teniendo 
en cuenta estos costes extra, la estimación anual de los costes por cada persona con 
TEAF es de 25.000 $, de los cuales un 20% (5.000 $) son asumidos por la familia 
[54]. Entre estos gastos directos para la familia se incluyen los gastos adicionales 
de transporte y aparcamiento en las visitas a los profesionales médicos, el aloja-
miento, las comidas, los seguros, las bajas por enfermedad y el cuidado de los 
niños [15,54]. Además, hasta un 70% de las familias de niños con TEAF de nivel 
socioeconómico bajo cuentan con ingresos anuales para el hogar de solo 34.000 
dólares estadounidenses [56]. Por tanto, entre un 15% y un 35% de la renta total 
de la familia se dedica exclusivamente a afrontar los costes derivados de cuidar de 
un niño con TEAF. La carga económica es tan importante que puede llevar a estos 
hogares a la pobreza, especialmente en el caso de los hogares monoparentales de 
renta baja o aquellos a cargo de varios hijos con TEAF [46-56]. 

Figura 1.2. Desglose de los principales componentes de los costes globales asociados a los 
TEAF (en Canadá, 2013; Popova, et al. 2016 [15]). Costes debidos a las oportunidades de 
productividad perdidas e incapacidad para encontrar y mantener empleos. Costes directos 
de las personas con TEAF en centros de custodia. Costes directos de cuidados intensivos, 
diagnósticos, tratamiento especializado de adicciones, terapia en el área de habla y lenguaje. 
Costes de los servicios de apoyo a la vida independiente para los adultos con TEAF. Niños 
con TEAF en atención especializada. Niños con TEAF en educación especial. Adultos con 
TEAF en viviendas de apoyo. Costes de la investigación y estrategias de prevención para 
los TEAF. 
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Como se muestra en este capítulo, los daños psicosociales atribuidos a los TEAF 
no se limitan al daño neurológico inmediato. La Tabla 1.1 muestra que los costes 
económicos derivados de la vida con TEAF no se limitan a los costes directos de 
la atención médica (coste anual de la población: 128-226,3 millones de dólares ca-
nadienses), también incluyen aquellos de las incidencias con el sistema de justicia 
(coste anual total: 378,3 millones de dólares canadienses), la necesidad de educación 
especial (coste anual total: 53,3 millones de dólares canadienses), servicios de apoyo 
a largo plazo, viviendas de apoyo e investigación en TEAF. El desglose de estos 
costes se puede consultar en la Figura 1.2.

Costes indirectos 

Más allá de los costes directos asociados a los TEAF, las personas afectadas pue-
den tener dificultades significativas de memoria, atención, habilidades sociales y 
para el autocuidado y la toma de decisiones. Estos déficits pueden entorpecer su 
capacidad para el desarrollo de actividades profesionales, debido a la dificultad 
en el control de las emociones y en la compleción de tareas [15,54,55]. Hasta 
la fecha, solo investigaciones realizadas en Canadá han estimado el coste anual 
provocado por los TEAF, situándolo entre 1.300 millones de dólares canadienses 
y 2.300 millones en 2013, derivado principalmente de la pérdida de productividad 
(debida a la morbilidad y la mortalidad prematura) [15]. Aunque las pérdidas de 
ingresos individuales se desconocen, se estima que entre un 80% y un 90% de las 
personas con TEAF padece una enfermedad mental comórbida [10]. Hay infor-
mes que señalan que las ganancias para un periodo de 12 meses de las personas 
con enfermedades mentales graves son menores en 16.306 dólares de media que 
las correspondientes a las personas no afectadas y es probable que las personas 
con TEAF tengan una capacidad igualmente reducida para la obtención de ganan-
cias. Además del potencial perdido en términos de ganancias del individuo, hay 
una reducción significativa de empleo y ganancias de los cuidadores de niños con 
TEAF y mayor necesidad de permisos o bajas (vacaciones/enfermedad/atención a 
un familiar) para poder atender las necesidades de salud y gestión del comporta-
miento de su hijo. La productividad a largo plazo de las personas con TEAF y la 
de sus familias se ve afectada por las necesidades médicas urgentes de la persona 
dependiente, lo cual reduce la capacidad de ahorro o inversión en la educación de 
los hijos [15,54-59].

RESUMEN DE LAS COMPLEJIDADES DE LOS TEAF

El relato ficticio sobre el personaje J (Figura 1.3) ilustra las intensas complejidades 
y los factores relacionados que pueden afectar a los niños vulnerables con TEAF. 
Además de sufrir los efectos teratogénicos de la EPA, sus padres eran impulsivos e 
inestables y ella vivía en ambiente doméstico caótico cuyo desorden se veía acen-
tuado por la violencia y las peleas domésticas. Su familia era demasiado disfun-
cional como para proporcionar la seguridad y la estructura necesarias para ayudar 
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a mitigar las discapacidades secundarias de su TEAF, así que para cuando J pasó 
a vivir con una familia de acogida sus patrones de comportamiento inadaptado ya 
estaban muy instaurados, por lo que resultaban difíciles de modificar. Sus compor-
tamientos suponían un factor limitante en la capacidad de J para participar en la 
educación y desarrollar relaciones con sus iguales. Como resultado de lo anterior, 
ha vivido dificultades de aprendizaje, problemas de salud mental importantes e in-
cidencias con el sistema de justicia. Resulta claro que J seguirá suponiendo un reto 
para los servicios de apoyo y que su TEAF tendrá repercusiones en su transición 
a la vida adulta, en su capacidad para mantenerse en un empleo y encontrar una 
vivienda estable, y para funcionar como un miembro independiente de la sociedad.

Figura 3. Informe de caso ficticio de una niña y su vida con TEAF.

ESTUDIO DE CASO 1 

J es la menor de cuatro hermanos. Se identificó que su madre realizaba un consumo intenso de alcohol, de 
entre al menos 6-8 unidades estándar de alcohol al día. La incapacidad para ganar peso de J durante sus 
primeros 4 meses de vida dio lugar a una observación médica más detallada. Un examen clínico señaló 
indicios del Síndrome Alcohólico Fetal: retraso en el crecimiento combinado con rasgos faciales característicos 
(fisuras palpebrales cortas, surco nasolabial liso y labio superior fino). Se inició la alimentación con sonda 
para estimular el aumento de peso y la madre fue derivada a un psiquiatra para el tratamiento de su 
alcoholismo.  

En la revisión de los 20 meses se vio que, si bien había habido progresos en el desarrollo motor, estaban 
gravemente afectados la atención, el habla y la función adaptativa de J. Además, su peso y su estatura 
seguían por debajo del percentil 10 correspondiente a su edad. A los 4 años, uno de sus hermanos resulta 
herido estando en el hogar, por lo que J es trasladada a casa de su abuela por motivos de seguridad. 
Desafortunadamente, la abuela sufre una muerte repentina y, como el abuelo no puede hacerse cargo de su 
cuidado, J pasa a vivir con una familia de acogida. J es inscrita en una escuela especializada en dificultades 
de aprendizaje. En esta escuela la describen como una alumna con tendencia a la impulsividad, atención 
limitada y características autistas relacionadas con la expresión indiscriminada de afecto.  

Cuando J tenía 6 años, se realizó una solicitud para su puesta en adopción. A esta edad, J no era consciente 
del peligro y se autolesionaba en situaciones de frustración. Sus padres de acogida necesitaban periodos de 
respiro de forma regular y los futuros padres adoptivos retiraron su solicitud cuando J tenía 6 años y 10 
meses. La actitud retraída de J en la escuela y su limitada capacidad de lenguaje redujeron su desarrollo 
social; J no era capaz de mantener relaciones sociales con sus iguales.  

A los 14 años J había pasado a la escuela secundaria con unos años de retraso respecto a su grupo de edad 
por causa de los retrasos cognitivos, con la consiguiente necesidad de repetir curso. Los padres de acogida 
ya no eran capaces de gestionar su comportamiento y J cambiaba con frecuencia de hogar de acogida. Estos 
cambios frecuentes de las circunstancias familiares habían impedido una adecuada gestión de la conducta 
cada vez más problemática de J. J fue quedándose más retrasada que sus compañeros en cuanto a 
aprendizaje. Sus limitadas habilidades sociales la llevaron a una situación de aislamiento social. J empezó a 
cometer pequeños delitos, empujada por su falta de control de impulsos. A los 16 años, tras un acto 
autolesivo que casi termina en suicidio, es derivada al psiquiatra. La evaluación ayudó a que se implementase 
un servicio de salud mental, educativo y de empleo para facilitar un funcionamiento independiente adecuado. 
Finalmente, J fue puesta en un programa de larga duración de guarda especial y terapia continuada y dentro 
de un plan de educación personalizada para ayudarla a afrontar la escuela secundaria, gracias al cual 
consiguió graduarse a la edad de 19 años.  

Figura 1.3. Informe de caso ficticio de una niña y su vida con TEAF. 

CONCLUSIÓN

Tanto la trayectoria de desarrollo de los TEAF como sus costes económicos y 
sociales a largo plazo son variables y dependen de la interacción entre factores de 
riesgo personales y la influencia de la protección ofrecida por parte de la familia 
y de la comunidad. Aunque no siempre es así, las personas con mayor riesgo sue-
len ser aquellas que provienen de contextos socioeconómicos desfavorecidos, con 
oportunidades educativas limitadas, y son susceptibles de padecer enfermedades 
mentales graves comórbidas. Las consecuencias totales de los TEAF suponen una 
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enorme carga económica y social para las familias, para las comunidades, para los 
sistemas de justicia penal, para los sistemas de educación, para los sistemas de sa-
lud y para la población en general. Es posible disminuir las costosas consecuencias 
de los TEAF mediante la combinación de intervenciones focalizadas en la modifi-
cación de conductas objetivo específicas, un ambiente familiar estable y motivador 
y una educación con apoyos. Estas medidas no solo favorecen la obtención de unos 
resultados socioemocionales más positivos y ayudan al éxito escolar y laboral, sino 
que también pueden ser críticas para cambiar el desarrollo y la trayectoria social 
del niño, permitiendo que alcance su pleno potencial en la etapa adulta.
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