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Agraim a totes les families adoptants i els seus fills i filles la seva participacioé voluntaria en aquest
estudi. La vostra col-laboracié desinteressada ha estat clau per poder aprofundir en el
coneixement de 'abast dels trastorns de I'espectre alcoholic fetal en el nostre pais, afinar millor i
harmonitzar les eines diagnostiques, i poder dimensionar les implicacions i necessitats de recursos
per a les persones i les families afectades. Sense vosaltres, no hauria estat possible.

“[’alcohol és responsabilitat de tothom”: entre tots i totes treballem per reduir 'impacte negatiu de
I'alcohol en la nostra societat i per millorar la qualitat de vida de les persones afectades.
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Introduccio

L’alcohol és una substancia psicoactiva que es relaciona amb 200 malalties —inclosos els
trastorns relacionats amb el consum d’alcohol—, que s’ha consumit durant molts segles a les
diferents cultures.

El consum excessiu d’alcohol comporta una gran carrega social i economica per a la
societat. Afecta les persones i les comunitats de diferents maneres i té uns efectes
determinats per caracteristiques genétiques relacionades amb la metabolitzacio, el volum
d’alcohol consumit, els habits i la frequéncia de consum i, de vegades, la qualitat de I'alcohol.

Segons 'Organitzacid Mundial de la Salut (OMS), I'any 2012, uns 3,3 milions de defuncions,
és a dir, un 5,9% del total mundial, es van atribuir al consum d’alcohol.

L’OMS (2010) estableix que els paisos amb un consum més elevat d’alcohol (litres per capita
en la poblacié de més de 15 anys) son: Canada, els paisos d’Europa de I'Est i Russia, Sud-
africa i Australia i Nova Zelanda.
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L’analisi de les dades de Catalunya de I'Enquesta domiciliaria sobre alcohol i drogues a
Espanya (EDADES) indica que I'alcohol és amb diferéncia la substancia psicoactiva de
consum més generalitzat entre la poblacio. El 2015, un 90,9% de les persones de 15 a 64
anys van prendre begudes alcoholiques en alguna ocasié. Un 65% de les dones entre 20 i 45
anys van consumir alcohol durant 'tltim mes i entre I'1,7 i un 3,8% de les dones entre 20 i 45
anys van consumir alcohol diariament.
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El consum excessiu d’alcohol també perjudica indirectament altres persones (tercers) de
I'entorn dels consumidors, especialment en els ambits domestic, laboral o comunitari.

L’alcohol és el teratogen més comu en totes les cultures i civilitzacions al llarg de la historia i
se’l considera, excloent-ne les causes d’origen genetic, el factor determinant més important
per a I'aparicio de trastorns mentals i de la conducta. De fet, esta considerat com la primera
causa evitable i no genética de retard mental al mon occidental. La gravetat del dany degut a
I'exposicio prenatal a I'alcohol depen, principalment, de la dosi consumida, del temps i del
patrd de consum, aixi com de la predisposicio genetica individual.

1.1 Definicié i descripcié del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal

El terme trastorn de I'espectre alcohalic fetal o TEAF (en angles, foetal alcohol spectrum
disorder o FASD) agrupa un gran ventall d’anomalies fisiques, mentals, conductuals i
cognitives que una persona pot presentar quan ha estat exposada a I'alcohol durant el
desenvolupament prenatal.

La forma més greu dins de 'espectre és la sindrome alcohodlica fetal o SAF (en angles, fetal
alcohol syndrome o FAS). Les seves caracteristiques es poden dividir en: malformacions
morfologiques (especialment defectes craniofacials), retard del creixement i alteracions del
sistema nervios central, expressades principalment com a trastorns cognitius, conductuals,
de socialitzacio i de I'aprenentatge.

EI TEAF té uns criteris diagnostics clinics validats i sustentats per la literatura cientifica i per
diferents institucions internacionals (OMS, DSM-IV-TR, Institut de Medicina (IOM), Associacio
Médica del Canada, etc.). Permet incloure els infants amb afectacions derivades de
I'exposicio prenatal a I'alcohol dins de 'espectre, en el qual la sindrome alcohdlica fetal (SAF)
n’és un dels extrems.

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

1. Anomalies craniofacials

Les caracteristiques principals son el filtrum llis (desaparicio de les columel-les), el llavi
superior fi (desapareix la forma caracteristica de M o d’arc de Cupido) i les fenedures
palpebrals (obertura ocular) petites. Hi ha grafiques dels valors de referéncia amb les
mesures en mil-limetres per determinar la normalitat 0 anormalitat dels signes.

2. Retard del creixement

Es defineix com la preséncia d’uns valors de pes i/o talla per sota d’un valor minim mitja en
funcio de 'edat i el sexe.

3. Alteracio del sistema nerviés central

L’exposicio prenatal a I'alcohol produeix un dany en el desenvolupament del cervell, i dona
lloc a una série d’anomalies en l'infant, I'adolescent i 'adult, principalment conductuals i
cognitives. Aquest dany es pot valorar a partir del seguent:
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a) Estructura anatomica del sistema nervios; per exemple, microcefalia o anomalies en la
formacio de diferents estructures cerebrals (hipocamp, cos callds, etc.)

b) Funcionament neuroldgic alterat amb I'aparicié de convulsions, afectacio en el
desenvolupament de les habilitats motores, perdua d’audicio, problemes visuals, mala
coordinacioé visuoespacial, etc.

c) Alteracié conductual manifestada per trastorns de la conducta, agressivitat, manca de
control dels impulsos, déficit d’atencid amb hiperactivitat, retard mental, problemes
d’aprenentatge, déficits de memoaria, problemes de socialitzacio, etc.

Hi ha molts altres signes clinics que poden associar-se a la sindrome alcohdlica fetal, com
ara problemes cardiacs, alteracions Ossies i articulars, alteracions renals, trastorns del son,
etc.

EI TEAF només descriu una serie d’alteracions cliniques que permeten diagnosticar el dany
produit per I'exposicio prenatal a I'alcohol, perd el TEAF propiament no té un tractament
especific, ja que és un quadre sindromic. Son els simptomes deguts al TEAF els que si tenen
tractaments especifics, per exemple, el trastorn per deficit d’atencid amb hiperactivitat
(TDAH), el fracas escolar, el retard mental, els problemes de lectoescriptura, els trastorns de
la conducta, etc.

A banda de la discapacitat que presentin, el pronostic de cada infant estara condicionat per
la gravetat de I'afectacié del neurodesenvolupament, I'entorn social i ambiental i les
intervencions terapéutiques especifiques.

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

Un dels problemes principals del TEAF és que ha passat desapercebut en moltes ocasions,
degut a la falta d’expertesa en el diagnostic en el nostre entorn, el no reconeixement real del
consum d’alcohol durant 'embaras, etc. De fet, 'embriopatia deguda a I'exposicié prenatal a
I'alcohol es considera una malaltia minoritaria, d’acord amb la Federacio Espanyola de
Malalties Minoritaries (FEDER) i altres sistemes de classificacio.
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1.2 Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohodlic fetal

S’estima que la xifra de prevalenca del conjunt de possibles manifestacions dels efectes del
consum matern d’alcohol sobre el fetus (TEAF) se situa entre 9i 10 per 1.000 nadons
nascuts vius. Les prevalences varien depenent del nivell de consum d’alcohol en dones en
edat fertil i sobretot embarassades en cada pais. Aixi, és esperable que la prevalenga en
paisos de I'Europa de I'Est, Sud-africa, Irlanda, Canada i altres, on el consum és elevat, sigui
més elevada.

Malauradament, no resulta facil establir aquests nivells de consum perqué, com que es tracta
d’un factor susceptible de provocar consequencies negatives, com ara la retirada d’infants,
€s habitual que les dones tendeixin a negar-ne el consum o a minimitzar-lo. Aixi, d’'una
banda, tenim alguns estudis elaborats mitjancant enquestes en el nostre pais, on s’estableix
que al voltant del 40% de les dones consumeixen alcohol durant el primer trimestre de
'embaras, i al voltant del 23% i el 17% en el segon i tercer trimestres, respectivament
(Blasco et al., 2015). D’altra banda, alguns estudis fets amb biomarcadors d’exposici¢ en
matrius biologiques alternatives (com ara el cabell matern i el meconi neonatal) estableixen
que aquest consum es produeix fins en un 40% de les dones embarassades.

Per establir la prevalenca del TEAF en cada pais, cal tenir en compte tambeé els indexs
d’'infants adoptats procedents de paisos on el consum d’alcohol sigui elevat. L'adopcié
internacional ha esdevingut un fenomen socioldgic i demografic molt important en els darrers
anys.

Una de les problematiques socials que pot portar a una situacio de dificultat familiar, i fins i
tot a la declaracio de desemparament, és justament el consum d’alcohol per part dels
progenitors.

Espanya és el segon pais del mén en nombre d’adopcions internacionals d’Europa de I'Est,
després dels Estats Units. Durant el periode de 2006 a 2014 s’han produit a Espanya un total
de 23.460 adopcions internacionals, de les quals 8.634 son de paisos d’Europa de I'Est
(36,8% de les adopcions internacionals). Catalunya és la comunitat autbnoma amb més
adopcions internacionals en valors absoluts, amb un total de 5.120 adopcions provinents de
Russia i d’'Ucraina durant el periode de 1998 a 2015.

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

Per tant, podem pensar que I'adopcioé d’un gran nombre d’aquests infants a Catalunya ha
pogut comportar, com en altres paisos, que una part d’aquests estigui afectat de TEAF. En
cas que sigui aixi, és esperable un augment significatiu en els propers anys de la demanda
de recursos de salut mental infantojuvenil i d’adults per poder donar resposta a les
necessitats que presentin aquests infants.

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
10 de 61



1.3 Antecedents

En el marc de diversos projectes de recerca propis o0 en col-laboracié amb els hospitals
participants en aquest projecte (Hospital Clinic, Hospital Sant Joan de Déu i Hospital
Universitari Vall d’'Hebron) s’han visitat més de 350 infants adoptats procedents d’Europa de
I'Est, que han seqguit i atés aquests tres centres hospitalaris, més enlla del treball de camp
dels projectes de recerca. Aquests projectes ja van permetre constatar I'existencia d'una
gran quantitat d’infants adoptats procedents de paisos d’Europa de I'Est afectats per
I'exposicio prenatal a alcohol i la comorbiditat associada al trastorn. Fins ara, pero, no es
disposen de dades de prevalenca a partir de mostres aleatories representatives.
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Proposta

En el context de col-laboracié entre I'Institut Catala de I’Acolliment i de I'Adopcio (ICAA), el
Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya i professionals experts de diferents
hospitals (Hospital Clinic, Hospital San Joan de Déu i Hospital Universitari Vall d’Hebron) es
crea un grup de treball per tal de coneixer, entre d’altres, la prevalenga del TEAF en infants
adoptats procedents de Russia i Ucraina residents a Catalunya i aixi poder elaborar, amb
posterioritat, un protocol de diagnostic per a professionals de 'ambit de la salut, elaborar
guies per a professionals dels ambits educatiu, social i de la salut, i elaborar unes
recomanacions per determinar millores en els circuits i procediments d’adopcio internacional.

2.1 Obijectiu

L’objectiu principal d’aquest estudi és coneixer la prevalenca del TEAF en infants adoptats
procedents de Russia i Ucraina residents a Catalunya a partir d’'una mostra representativa de
la poblacié d’infants adoptats per poder-ne extrapolar els resultats obtinguts.

2.2 Metodologia
2.2.1 Disseny del projecte i criteris d’inclusio i exclusio
Estudi observacional transversal amb seleccio aleatoria de la mostra.

Criteris d'inclusio

* Infants adoptats entre 1998 i 2015 procedents de paisos d’Europa de I'Est,
concretament de Russia i Ucraina. (Se’'n van excloure les altres procedéncies, ja que el
nombre total d’adopcions €s petit i no €s possible extreure conclusions estadisticament
fiables.)

* Viure en qualsevol part del territori de Catalunya.

* Viure com a minim des de fa 2 anys a Catalunya, per garantir que 'avaluacio
neuropsicologica no estigui esbiaixada.

* Tenir més de 6 anys d’'edat.
» Document del consentiment informat signat pels pares, mares o tutors legals.
Criteris d'exclusio

» No complir els requisits anteriors.
» Preséncia de patologia de base associada que afecti el diagnostic diferencial del TEAF.

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
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2.2.2 Ambit

L’ambit és tot el territori catala. Es va fer una selecci6 aleatoria entre els infants adoptats
procedents de Russia i Ucraina que viuen en qualsevol part del territori de Catalunya.

Es va assignar els infants seleccionats perque un dels tres hospitals participants en el
projecte (Hospital Clinic, Hospital Sant Joan de Déu i Hospital Vall d’'Hebron) en fes
I'avaluacio (diagnostic clinic del TEAF).

2.2.3 Mostra

Infants que compleixin els criteris d’inclusio: adoptats a Russia i Ucraina entre 1998 i 2015,
que faci dos anys que viuen a Catalunya i tinguin 6 anys d’edat o més.

2.2.3.1. Calcul de la grandaria de la mostra

Segons les dades que ha aportat inicialment I'Institut Catala de I’Acolliment i I’Adopcid
(ICAA), un total de 3.817 infants complien els criteris d’inclusié del projecte (excepte
I'obtencié del consentiment informat dels pares, mares o tutors legals).

Suposant una prevalenca esperada d’un 50% (valor estandard quan es desconeix la
prevalenca real, i que concorda, a més, amb la prevalenca trobada en altres estudis), i
assumint un nivell de confianca del 95%, es va establir que era necessari avaluar un total de
347 infants per assolir la representativitat de la mostra. Assumint unes pérdues maximes
estimades del 15%, es va establir que caldria contactar un minim de 408 infants per assolir la
mostra esperada.

A posteriori, després d’'una depuracio, es va establir un univers de 3.951 infants.

2.2.3.2. Reclutament

L’ICAA, juntament amb el Departament de Salut, va elaborar una carta adrecada als pares,
mares o tutors explicant la justificacio i 'objectiu de I'estudi. Aquesta carta es va enviar a les
families dels infants seleccionats (vegeu annex 1) utilitzant les adreces postals disponibles en
la base de dades de 'lCAA. A la carta, a més, es demanava als pares, mares o tutors que
facilitessin les actuals dades de contacte (correu electronic, correu postal i/o teléfon) i el
consentiment perqueé els poguessin contactar un dels tres hospitals col-laboradors del
projecte.

El procés de reclutament va requerir dues rondes d’aleatoritzaci¢ i d’enviament de cartes fins
a assolir el maxim possible de la mostra necessaria. Es va utilitzar un programari especific
per fer I'aleatoritzacio dues vegades sense eliminar els casos seleccionats en la ronda prévia.
En la primera ronda d’enviaments, es va seleccionar una mostra aleatoria de 450 infants i en
la segona, de 300.

En la taula “Reclutament de la mostra” es detalla el nombre de cartes enviades i la taxa de
resposta assolida en cada ronda. Aproximadament, va ser necessari contactar amb tres
families per assolir que una acceptés participar-hi. Només una petita part de les
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families(6,53%) va rebutjar participar-hi. La majoria de les cartes no van rebre resposta
(32,9%) o bé van ser retornades pel servei postal per destinatari no localitzat (30,93%).

Dels casos de qué sabem els motius, els que rebutgen participar-hi afirmen que els pares,
mares o tutors o bé els infants no hi estaven interessats, que l'infant ja havia estat avaluat
previament o el llarg desplagament. Si la familia no manifestava el motiu en la resposta, es va
acordar no contactar-les de nou per preguntar-los-hi per tal d’evitar que se sentissin
pressionades.

Reclutament de la mostra

Calrtes Acloel,pten . Repgtgen . Cartes retornades Sense resposta
enviades participar-hi participar-hi
1r enviament 450 157 (34.89%) 25 (5.56%) 132 (29.33%) 136 (30.22%)
2n enviament 300 65 (21.67%) 24 (8%) 100 (33.33%) 111 (37.00%)
TOTAL 750 222 (29.6%) 49 (6.53%) 232 (30.93%) 247 (32.93%)

Un total de 222 mares, pares o tutors van acceptar que els seus fills participessin en I'estudi i
van proporcionar dades de contacte actualitzades. La mostra reclutada es va distribuir de
forma aleatoria entre els tres hospitals responsables de dur a terme I'avaluacié: 83 (37,6%) a
I'Hospital Clinic, 68 (30,6%) a I'Hospital Universitari Vall d’'Hebron i 71 (32,0%) a I'Hospital
Sant Joan de Déu. Cada hospital (per mitja de personal administratiu o professionals clinics)
va contactar amb les families corresponents per teléfon (preferentment) o mitjangant el
correu electronic. Se’ls va tornar a explicar I'objectiu de I'estudi i es van resoldre els dubtes
pendents (vegeu I'annex 2). Si no se les localitzava, abans de descartar-les, es va insistir a
contactar-les trucant un minim de tres vegades, en alguns casos fins a quatre, en horaris
diferents. Si constava la dada del correu electronic, en alguns casos se’ls enviava també un
correu electronic.

Hospital Universitari Vall

d’Hebron Hospital Clinic Hospital Sant Joan de Deu
Trucades telefoniques de Trucades telefoniques (i Trucades telefoniques dels
I'administrativa de Consultes enviament de correu en algun  professionals de I'estudi fins a
Externes fins a unes quatre cas) fins a tres vegades en quatre vegades en horaris
vegades en horari de matiide tres horaris diferents. diferents i també enviament
tarda, i també enviament de de correu

correu.

Cada unitat va gestionar la seva agenda per tal de programar les dues visites necessaries
per a cada infant: una visita per passar les proves diagnostiques i I'altra per retornar els
resultats a les families.
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2.2.4 Instrumentalitzacio

2.2.4.1. Equips médics de diagnostic

Els equips medics de cada hospital van disposar del personal suficient i necessari per
garantir una exploraci¢ fisica i psicologica adequada i d’excel-léncia, amb experiéncia sobre
el trastorn de I'espectre alcohdlic fetal en diagnostic i seguiment. La recomanacié estandard
era comptar amb un pediatre o una pediatra (o un professional sanitari o professional
sanitaria amb expertesa en el diagnostic clinic i especificament en el diagnostic del TEAF) i
un psicoleg o una psicologa.

Cada equip va signar un document de compromis amb el projecte.

2.2.4.2. Criteris diagnostics del trastorn de I'espectre alcoholic fetal

Es va sotmetre els infants reclutats a un estudi diagnostic clinic basat en els criteris de
I'escala de I'lOM (aquests criteris s’han revisat diverses vegades i els més recents son de
I'agost de 2016) (vegeu I'annex 3). Aquests criteris son els més utilitzats, no només a la
bibliografia, sind també pels tres centres col-laboradors.

El diagnostic es va basar en una valoracio clinica especifica (pes, talla, perimetre cranial,
trets fisics, somatometria, etc.) i en diverses proves neuropsicologiques cognitives i
conductuals (vegeu I'annex 3).

Si es va creure necessari, es va decidir la possibilitat de fer una ressonancia magnética (RM)
en alguns casos excepcionals: nomeés a infants amb (1) alteracions facials + (2) alteracions
conductuals + (3) perimetre cranial normal + (4) falta de I'antecedent de convulsions no
febrils recurrents (tenint en compte si hi havia proves d’RM fetes préviament i valorant si la
metodologia técnica de la prova d’'imatge feta era valida a I'esquema diagnostic del TEAF).
Es va establir que el mateix hospital assumiria aquestes RM o altres exploracions
complementaries relacionades o no amb el diagnostic del TEAF i que en cap cas es
destinarien diners del projecte a aquestes proves.

En cas de dubte sobre un diagnostic, es va establir la necessitat d’intercanviar opinions de
forma interdisciplinaria amb altres professionals de I'hospital 0, en cas necessari, entre els
hospitals col-laboradors (reunions de discussio de diagnostics).

2.2.4.3. Material necessari per a |'avaluacié diagnostica i I'entrevista devolutiva

Abans d'iniciar la visita de diagnostic a un infant, els pares, mares o tutors legals van signar
el document de consentiment informat, en el qual expressen la seva voluntat de participar a
I'estudi (vegeu 'annex 4).

Es va demanar als pares, mares o tutors legals que el dia de la visita portessin els informes
medics rebuts durant el procés de I'adopcio per tal de detectar possibles patologies
neonatals, aixi com altres informes meédics o psicologics rellevants, en qué s’especifiquin
diagnostics ja realitzats a I'infant.

Per a la visita diagnostica, es va necessitar:

+ Una avaluaci¢ fisica i somatomeétrica: tallimetre, balanga, guia del llavi i filtrum, cinta
metrica, regle. La informacié recollida s’ha traslladat a les grafiques per obtenir els
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percentils en funcid de I'edat i el sexe (vegeu I'annex 5). Aquesta informacio s’ha recollit
a una fitxa juntament amb les dades personals (nom, edat, data de naixement, etc.)
(vegeu 'annex 6).

» Una avaluaci6 psicologica: proves necessaries per a l'avaluacio psicologica. Un cop
avaluat l'infant, s’han correqgit les proves psicologiques.

Cada equip va establir el diagnostic final en relacié amb el TEAF de cadascun dels infants
assignats. Si es va necessitar alguna prova complementaria relacionada amb el diagnostic
del TEAF o amb el seu diagnostic diferencial, cada grup la va sol-licitar al seu hospital. Es
recomanava tenir el diagnostic definitiu en un maxim de quinze dies, moment en el qual
s’havia de citar a la familia per a la visita devolutiva de I'informe final, que havia de ser
presencial o via telefonica o Skype, amb I'enviament previ de l'informe, en alguns casos per
correu electronic amb missatge encriptat i d’altres per correu postal).

Durant I'entrevista de retorn, es va fer un recordatori dels objectius de I'estudi, es va explicar
en que consisteix el TEAF i el diagnostic final de l'infant. Es va explicar a les families que, per
resoldre qualsevol consulta o dubte, podien contactar amb la unitat que havia fet el
diagnostic i amb I'NCAA (se’ls va facilitar el contacte) (vegeu I'annex 7).

Retorn

Hospital Universitari Vall

d’Hebron Hospital Clinic Hospital Sant Joan de Déu
Retorn presencial a tots els Retorn presencial (directe, per  Enviament de l'informe per
pacients i enviament via telefonica o per Skype) i correu i, quan la familia ho
d’'informes per correu. Es va enviament d’informes per demanava, devolucio

fer en tots els casos excepte missatge encriptat (verificaci6  presencial.

enun. amb el sistema de control de

recepcié i obertura del correu).
Es va fer en tots els casos del

TEAF i en la meitat dels casos
d’abséncia del TEAF.

Es va consensuar el contingut de la informacio de retorn entre els equips clinics, 'ICAA i el
Departament de Salut perqué el missatge en aquesta visita final inclogués recomanacions de
seguiment basiques uniformes, independentment de les particularitats de cada cas. També
es va consensuar el missatge de retorn en relacio amb unes altres tres questions importants:

1. Expectativa de les unitats d’expertesa diagnostica i de seguiment clinic del TEAF.
(Remissio al Departament de Salut).

2. Possibles peticions i dubtes de les families en relaci6 amb el procés d’adopcio.
(Remissio a 'ICAA).

3. Demandes o ofertes de diagnostics de la resta dels infants adoptats procedents de
paisos d’Europa de I'Est. (Remissiod al Departament de Salut o a 'especialista de
pediatria de capcalera per tal de derivar al circuit establert en el seu moment).
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2.2.5 Tractament de les dades

2.2.5.1. Generaci6 d'informacié (base de dades compartida)

Per emmagatzemar la informacio generada pels tres equips médics, es va crear una base de
dades d’Excel de cada centre: BdD-HC-M (Hospital Clinic), BdD-HSJD (Hospital Sant Joan
de Déu) i BdD-HVH (Hospital Universitari Vall d’Hebron), que incloia variables
proporcionades per 'ICAA i d’altres de generades especificament per a I'estudi (nUmero
d’identificacio de I'infant (HC-M-1, ...; HSJD-1, ...; HVH-1, ...) i diagnostic. Les tres bases es
van anonimitzar i agregar en una base final, que inclou les variables segients: hospital, servei
territorial de I'lCAA, pais i regio d’origen, sexe, data de naixement, data de I'adopcio, tipus de
familia, via de tramitacio, nom de 'ECAI, diagnostic, identificador de germans i motiu de la no
avaluacio.

L’estructura del registre de dades s’ha gestionat de manera individual per a cadascuna de
les tres unitats, de manera que compleixi la normativa de proteccié de dades.

Una vegada finalitzat I'estudi (avaluacio clinica i psicologica, establiment del diagnostic final
respecte al TEAF i visita devolutiva) a tots els infants de la mostra, s’ha fet I'analisi estadistica
de totes les dades i calcular la prevalenca del TEAF entre tots els infants avaluats.

2.2.5.2. Tractament estadistic de les dades

S’ha utilitzat un calcul simple de freqlencies, de mitjanes i d’associacio entre variables
categoriques amb la prova khi quadrat i la de Fischer. El criteri de significacio estadistica
utilitzat és p <0,05 i, per tant, el nivell de confianga és del 95%.

2.2.6 Aspectes étics

S’han respectat els principis de la Declaraci¢ d’Helsinki (actualitzacio de Fortaleza). S’ha
sequit la normativa legal sobre privacitat de les dades (Llei organica 15/1999, de 13 de
setembre, de proteccité de dades de caracter personal) i el Reglament (UE) num. 2016/679
del Parlament Europeu i del Consell de 27 de abril de 2016 de proteccié de dades.

El protocol de I'estudi va ser aprovat pel comité d’ética d’investigacio clinica dels centres de
salut participants. Es va redactar un full d'informacié per als participants i els seus pares,
mares o tutors/es legals, que van signar el document de consentiment informat ad hoc abans
de dur-se a terme I'avaluacio.
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Resultats

Finalment, de la mostra esperada de 347 es van poder reclutar 222 infants (vegeu el
diagrama de flux dels casos).

Diagrama de flux dels casos

Infants que compleixen
criteris d’inclusio
N=38t7 |
% ‘ i Calcul de la mostra i
e e e =1
E Mostra esperada
2 N=347
D A :
¥ l ' 2rondes d’enviament de cartes !
e e e =1
Mostra reclutada SRR
N=222(63,98%) i 60 no so6n avaluats: '
+ 4 no finalitzen I'estud !
! * 32 no localitzats ,
! * 18 no volen participar i
162 avaluats (46,69% ) ! + 6 amb diagnostic previ !
‘8 e e e e e e 1
<
>
<
=
81 (50%) 81 (50%)
TEAF NO TEAF

Es va avaluar un total de 162 casos (73%) i 60 (27%), no.

%

A 5 AR
Frequéncia % % valid acumulat
e No avaluat 60 27% 27% 27%
-«
= Avaluat 162 73% 73% 100%
TOTAL 222 100% 100%

Dels no avaluats, 18 no van voler participar-hi finalment (per incompatibilitat d’horaris, pel fet
de viure lluny, pel fet d’haver-s’ho repensat, perquée I'infant no ho volia i no presentar-s’hi), 6
havien estat diagnosticats préviament de TEAF, 32 no es van localitzar i 4 no van finalitzar
I'estudi.
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La distribucid per hospitals dels casos no avaluats:

HOSPITAL
HC-M HVH SJD TOTAL
= No acaba 0 3 1 4
- No localitzat 21 5 6 32
g No hi vol participar 10 5 3 18
p= Diagnostic previ 0 2 4 6
TOTAL 31 15 14 60
Frequéncia % % valid % acumulat
No finalitza 4 6.7%  6.7% 6.7%
I'estudi
% No localitzat 32 53,3% 53,3% 60,0%
= | Nohivol 18 30,0%  30.0% 90,0%
participar
Diagnostic previ 6 10,0% 10,0% 100,0%
TOTAL 60 100% 100%

La mitjana d'edat de la mostra reclutada és de 13,84 (DE = 3,31) (8-24) anys. La mitjana
d’edat en el moment d’adopcio és de 2,27 anys (DE = 1,44) (0-7) anys.

N Minim Maxim Mitjana DE

Edat 222 8 24 13,84 3.313
Edat d’adopcio 222 0 7 2,27 1.443
Valid N 222

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
19 de 61



Distribucié de la mostra per sexes i paisos d’origen

Gairebé 2 de cada tres eren nens (64%) i majoritariament, fins a un 94,1%, de Russia.

PAIS

TOTAL

Russia

Ucraina

SEXE

Dona
n 78
% Pais 37,3%
% Sexe 97,5%
% Total 35,1%
n 2
% Pais 15,4%
% Sexe 2,5%
% Total 0,9%
n 80
% Pais 36,0%
% Sexe 100,0%
% Total 36,0%

Home
131
62,7%
92,3%
59,0%
11
84,6%
7,7%
5,0%
142
64,0%
100,0%
64,0%

Distribuci6 de la mostra per serveis territorials de salut

Un 93,2% prové del Servei Territorial de Salut a Barcelona.

Valid

TOTAL

Barcelona
Girona
Lleida
Tarragona
Terres de
'Ebre

Freqiiéncia %
207 93,2%
3 1,4%
3 1,4%
8 3,6%
1 0,5%
222 100%

Distribucié de la mostra per via de tramitacio

Valid

TOTAL

ECAI
Tramitacio
lliure

Freqiiéncia %
161 72,5%
61 27,5%
222 100%

% valid
93,2%
1,4%
1,4%
3,6%

0,5%
100%

% valid
72,5%
27,5%

100%

TOTAL
209
100,0%
94,1%
94,1%
13
100,0%
5,9%
5,9%
222
100,0%
100,0%
100,0%

% acumulat

93,2%
94,6%
95,9%
99,5%

100,0%

% acumulat
72,5%

100,0%
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Distribucié de la mostra avaluada per diagnostic

Dels 162 infants avaluats, un total de 81 (50%) van rebre finalment un dels diagnostics del
TEAF.

Frequéncia % % valid % acumulat
?Ei‘;”c'a de 81 50,0% 50,0% 62,3%
?'E?F”OSUC de 81 50,0% 50,0% 100,0%
o ARBD 2 1,2% 1,2%
g ARND 18 11,1% 11,1%
Y SAF
3 33 20,4% 20,4%
~ complert
gaArf;im 28 17,3% 17,3%
TOTAL 162 100% 100%

D’aquests, 14 ja diferents serveis els havien avaluat préviament, aixi que es van incloure en
I'estudi perd no es van tornar a avaluar.

Vall dHebron  Hospital Clinic Sa”ggﬁ” e

6 8 0
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Distribucié de la mostra i dels diagnostics per pais d’origen

Ates que la mostra d’Ucraina és molt petita, no es poden valorar les diferéncies en la
distribucio dels diagnostics per pais.

PAIS
Russia Ucraina TOTAL
Abséncia de TEAF n 78 3 81
% Diagnostics 96,3% 3,7% 100,0%
% Pais 51,3% 30,0% 50,0%
% Total 48,1% 1,9% 50,0%
ARBD n 2 0 2
% Diagnostics 100,0% 0,0% 100,0%
% Pais 1,3% 0,0% 1,2%
» % Total 1,2% 0,0% 1,2%
€ ARND n 17 1 18
8 % Diagnostics 94,4% 5,6% 100,0%
5 % Pais 11,2% 10,0% 11,1%
8 % Total 10,5% 0,6% 11,1%
0 sAF n 32 1 33
% Diagnostics 97,0% 3,0% 100,0%
% Pais 21,1% 10,0% 20,4%
% Total 19,8% 0,6% 20,4%
SAF parcial n 23 5 28
% Diagnostics 82,1% 17,9% 100,0%
% Pais 15,1% 50,0% 17,3%
% Total 14,2% 3.1% 17,3%
n 152 10 162
TOTAL % Diagnostics 93,8% 6,2% 100,0%
% Pais 100,0% 100,0% 100,0%
% Total 93,8% 6,2% 100,0%

No hi ha diferéncies significatives en els diagnostics en funcio del sexe (x2 = 5,71, df = 4,
p =0,222).
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Distribucio de la mostra i dels diagnostics per sexe

SEXE
Home Dona TOTAL
Abséncia de TEAF n 34 47 81
% Diagnostics 42,0% 58,0% 100,0%
% Sexe 55,7% 46,5% 50,0%
% Total 21,0% 29,0% 50,0%
ARBD n 2 0 2
% Diagnostics 100,0% 0% 100,0%
% Sexe 3,3% 0% 1,2%
» % Total 1,2% 0% 1,2%
2 ARND n 5 13 18
8 % Diagnostics 27,8% 72,2% 100,0%
5 % Sexe 8,2% 12,9% 11,1%
< % Total 3,1% 8,0% 11,1%
O sAF n 12 21 33
% Diagnostics 36,4% 63,6% 100,0%
% Sexe 19,7% 20,8% 20,4%
% Total 7,4% 13,0% 20,4%
SAF parcial n 8 20 28
% Diagnostics 28,6% 71,4% 100,0%
% Sexe 13,1% 19,8% 17,3%
% Total 4,9% 12,3% 17,3%
n 61 101 162
TOTAL % Diagnostics 37, 7% 62,3% 100,0%
% Sexe 100,0% 100,0% 100,0%
% Total 37, 7% 62,3% 100,0%
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Distribucio de la mostra i dels diagnostics per I'edat en el moment de I'adopcio

60
50
m SAF
40 B SAF PARCIAL
[%2]}
3
2 ARND
(6]
S
S 30 ® ARBD
@
£
2 NO TEAF
. .
10 —
) [ e
0 1 2 3 4 5 6 7
Edat en el moment d'adopcié
Distribuci6 de la mostra i dels diagnostics segons I'edat actual
25
20
g -
o
(2]
g 15 I = m SAF
§ I B SAF PARCIAL
g 10 ARND
3
z I I = ARBD
o
5 I I NO TEAF
0 [ |
8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24

Edat actual
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Discussio

Fortaleses de I'estudi

Tot i la perdua de mostra, es tracta del primer estudi en el nostre pais sobre prevalenca del
TEAF en infants adoptats procedents de}s paisos de I'Europa de 'Est en una mostra aleatoria
i una metodologia cientifica adequada. Es el segon estudi realitzat a Europa amb un objectiu
similar.

El 50% dels infants adoptats a Catalunya de 6 anys d’edat o més i adoptats entre 1998 i
2015 presenten un trastorn de I'espectre alcoholic fetal (TEAF). Aquestes xifres son similars
a I'unic estudi que hi ha a Europa dut a terme a Suecia I'any 2010, que va obtenir una
prevalenca d’'infants afectats del 52% en una mostra molt més petita (Landgren et al. 2010).
Aixi mateix, en un estudi publicat recentment amb dades d’orfenats a Russia es van obtenir
prevalences de fins al 66% (Popova et al., 2014).

No hi ha diferéncies ni en I'edat, ni el pais d’origen ni en les altres variables entre els infants
que son avaluats i els que no.

SEXE

Dona Home TOTAL

No n 19 41 60
avaluat % Estat 31,7% 68,3% 100,0%
_ % Sexe 23,8% 28,9% 27,0%
= % Total 8,6% 18,5% 27,0%

€ Avaluat n 61 101 162
% Estat 37, 7% 62,3% 100,0%
% Sexe 76,3% 71,1% 73,0%
% Total 27,5% 45,5% 73,0%

n 80 142 222
TOTAL % Estat 36,0% 64,0% 100,0%
% Sexe 100,0% 100,0% 100,0%
% Total 36,0% 64,0% 100,0%
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Prova khi quadrat
Valor GL Significacié Significacié Significacié
asimptotica exacta exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Prova khi quadrat 0,6812 1 0,409
de Pearson
Correccié de Yates® 0,446 1 0,504
Rad de 0,690 1 0,406
versemblanca
Prova exacta de 0,436 0,253
Fisher
Nre. de casos valids 222

a. S'espera que cap casella (,0%) tingui un recompte de menys de 5. El recompte minim esperat és de 21,62.
Només s’ha calculat per a una taula de 2 x 2

PAIS
Russia Ucraina TOTAL
No n 57 3 60
avaluat % Estat 95,0% 5,0% 100,0%
_ % Pais 27,3% 23,1% 27,0%
s % Total 25,7% 1,4% 27,0%
a Avaluat n 152 10 162
% Estat 93,8% 6,2% 100,0%
% Pais 72,7% 76,9% 73,0%
% Total 68,5% 4,5% 73,0%
n 80 209 222
% Estat 36,0% 94,1% 100,0%
TOTAL % Pais 100,0% 100,0% 100,0%
% Total 36,0% 94,1% 100,0%
Prova khi quadrat
Valor GL Significacié Significacié Significacié
asimptotica exacta exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Prova khi quadrat 0.109° ’ 0,741
de Pearson
Correcci6 de YatesP 0,000 1 0,993
Rao de 0,113 1 0,737
versemblanca
Plrova exacta de 1,000 0515
Fisher
Nre. de casos valids 222

a. S'espera que 1 casella (25,0%) tingui un recompte de menys de 5. El recompte minim esperat és de 3,51.
b. Només s’ha calculat per a una taula de 2 x 2
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TIPUS DE FAMILIA

Heteroparental Monoparental TOTAL
No n 52 8 60
avaluat % Estat 86,7% 13,3% 100,0%
o
% Tipus 26,1% 34,8% 27,0%
_ familia
s % Total 23,4% 3,6% 27,0%
@ Avaluat n 147 15 162
% Estat 90,7% 9,3% 100,0%
o T
% Tipus 73,9% 65,2% 73,0%
familia
% Total 66,2% 6,8% 73,0%
n 199 23 222
% Estat 89,6% 10,4% 100,0%
o
TOTAL fé’rli'lfaus 100,0% 100,0% 100,0%
% Total 89,6% 10,4% 100,0%
Prova khi quadrat
Valor GL Significacié Significacié Significacié
asimptotica exacta exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Prova khi quadrat
de Pearson 0.783° ! 0.376
Correcci6 de Yates® 0,405 1 0,524
Rao de 0,747 1 0,387
versemblanca
Plrova exacta de 0,457 0.257
Fisher
Nre. de casos valids 222

a. S'espera que cap casella (,0%) tingui un recompte de menys de 5. El recompte minim esperat és de 6,22.
b. Només s’ha calculat per a una taula de 2 x 2
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VIA DE TRAMITACIO
ECCAI Tramitacio lliure TOTAL
No n 43 17 60
avaluat % Estat 71,7% 28,3% 100,0%
o \/
o Via de 26,7% 27,9% 27,0%
— tramitacio
|<£ % Total 19,4% 7,7% 27,0%
@ Avaluat N 118 44 162
% Estat 72,8% 27,2% 100,0%
o \f
o Via de 73,3% 72,1% 73,0%
tramitacio
% Total 53,2% 19,8% 73,0%
n 161 61 222
% Estat 72,5% 27,5% 100,0%
o)\
TOTAL % Via de 100,0% 100,0% 100,0%
tramitacié
% Total 72,5% 27,5% 100,0%
Prova khi quadrat
Significacio Significacio Significacio
Valor GL asimptotica exacta exacta
(bilateral) (bilateral) (unilateral)
Prova khi quadrat 0,030° ’ 0,862
de Pearson
Correcci6 de YatesP 0,000 1 0,996
Rao de 0,030 1 0,862
versemblanca
Plrova exacta de 0,867 0493
Fisher
Nre. de casos valids 222

a. S'espera que cap casella (,0%) tingui un recompte de menys de 5. El recompte minim esperat és de 16,49.
b. Només s’ha calculat per a una taula de 2 x 2
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No hi ha diferéncies quant a I'edat pero si pel que fa a I'edat d’adopcio: els infants avaluats
son lleugerament més grans en el moment d’adopcio (2,4 + 1,46) que els no avaluats (1,97 +
1,35).

Desviacio e
Estat N Mitjana N d'error
estandard \
estandard
= No 59 14,00 2,936 0,382
<D( avaluat
w Avaluat 162 13,73 3,410 0,268
O
=g No 59 1,97 1,351 0,176
<D(n_ avaluat
O
'“9( Avaluat 162 2,40 1,463 0,115

Limitacions de I'estudi
Hi ha tres aspectes importants en relacio amb les limitacions de I'estudi.

En primer lloc, no hem assolit la mostra esperada tot i les dues rondes d’enviament de cartes
per reclutar-la. Malgrat els esforgos, la taxa de resposta va ser del 30%, i un gran volum de
cartes no van arribar als destinataris 0 no es van contestar, i quan es van rebre respostes
rebutjant de participar en I'estudi els motius principals van ser els seglents: abséncia
d’interés dels pares o dels infants, el fet que l'infant ja estigués avaluat o bé el llarg
desplacament.

En segon lloc, del total de la mostra finalment contactada, aproximadament un de cada tres
casos no es va poder avaluar pels motius principals segUents: no localitzar-los, no acabar
I'estudi, no voler participar en I'estudi per falta de temps, viure lluny o haver estat
diagnosticats préviament.

En tercer lloc, no es pot establir si hi ha algun biaix de seleccié de la mostra. D’una banda, a
part del retorn de cartes per la no localitzacié dels destinataris de 232 cartes, no disposem
d’'informacio per poder valorar els motius pels quals al voltant d’unes 250 families no van
mostrar cap interés a participar en I'estudi. Es poden fer hipotesis de tot tipus: el fet que els
infants no mostrin cap dificultat clinicament rellevant o bé, tot el contrari, que siguin infants
que ja estiguin en seguiment clinic. També es pot deure a aspectes més senzills, com ara el
fet que les families no van entendre el sentit de la invitacio i de I'estudi per qualsevol motiu o
que no podien participar-hi pel fet de no poder-se desplacar a fer les visites als hospitals
situats a Barcelona.

Comparacié amb I'univers

Quant a la comparacié de la mostra aleatoria amb 'univers poblacional de referéncia, s’ha
utilitzat I'eina de comparacio de proporcions i de mitjanes d’EpiTools. Els test de comparacio
de proporcions en el cas del sexe i el pais d’origen i de mitjanes en el cas de I'edat actual i
I'edat d’adopcié permet arribar a la conclusié que son iguals pel que fa al sexe, pais d’origen i
edat d'adopcio pero no en 'edat actual, i €s la mostra avaluada una mica més petita quant a
I'edat que 'univers de referencia.

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
29 de 61


http://epitools.ausvet.com.au/

sexe * mostra Crosstabulation

maostra

Mo visitat Si Total
sexe D Count 1369 12 60 1447
% within sexe 94 8% 1,2% 41% 100,0%
% within mostra 36,7% 30,5% 37.0% 36,6%
% of Tatal 34,6% A% 1,5% 36,6%
H Count 2261 41 102 2604
% within sexe 94 3% 1,6% 41% 100,0%
% within mostra 633% 69,5% 630% 63,4%
% of Tolal 59.8% 1,0% 26% 63,4%
Total Count aran 549 162 3951
% within sexe 94 4% 1,5% 41% 100,0%
% within mostra 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
% of Total 94, 4% 1,5% 41% 100,0%

z-test to compare two proportion

Analysed: Thu Nov 08

, 2018 @ 22:10

Inputs

Sample 1 Sample 2
Sample Proportion  0.366 0.37
Sample size 160 3951
Significance level 0.05
1- or 2-tailed test  2-tailed
Results

sample 1 sample 2 Difference

Sample proportion 0.366 0.37 0.004

95% CI (asymptotic)
z-value

P-value

Interpretation

n by pi

0.2914 - 0.4406
0.1
0.9182
Not significant,
accept null hypothesis that
sample proportions are equal

n* pi >5, test ok

0.3549 - 0.3851 -0.0723 - 0.0803

EpiTools epidemiological calculators (http.//epitools.ausvet.com.au/)

pais_origen * mostra Crosstabulation

z-test to compare two proportion

mostra
o visiat & Total Analysed: Thu Nov 08, 2018 @ 22:20
pais_origen  Russia Count 33T a6 1581 3524 Inputs
% within pais_origen a41% 1,6% 4.3% 100,0%
% within mastra 38,9% 94,9% 93,2% 89,2% Sampl=p) Sem picpd
% of Total 24,0% 1,4% 38% §0,2% S2mplSRIORoHng 0892 0.932
Ucraina  Count 413 3 " 137 Sample size 2951 ez
signifi level 0.05
% within pais_origen | 96,7% 7% 26% | 100,0% [nhcance ve
1- or 2-tailed test|  2-tailed
% within mostra 11,1% 5.1% 6,8% 10,68%
% of Tatal 10,5% A% 3% 10,8%
Total Count 3730 59 162 3951
R Results
% within pais_origen a4,4% 1,5% 4.1% 100,0%
% within mostra 100,0% | 100,0% | 100,0% [ 100,0% sample 1 sample 2 Difference
% of Tatal 94,4% 1,5% 41% | 100,0% sample proportion 0.892 0.932 0.04
95% CI (asymptetic) 0.8823 - 0.9017 0.8932 - 0.9708 -0.0085 - 0.0885
z-value 1.6
p-value 0.1056
Not significant,
Interpretation accept null hypothesis that
sample proportions are equal
n by pi n* pi >5, test ok
Sample 1 Sample 2 Difference Sample 1 Sample 2 Difference
Mean 14.81 13.73 1.08 Mean 2.59 2.4 0.19
Standard deviation 3.621 3.41 3.613 Standard deviation 1.919 1.459 1.903
n 3951 162 4113 n 3951 162 4113
Standard error 0.058 0.268 0.20 Standard error 0.021 0.115 0.153
95% CI for mean  14.697 - 14.923 13.201 - 14.259 0.512 - 1.648 I 253 - 2.65 2.174 - 2.626 -0.109 - 0.489
oF 3050 161 a111 DF 3950 161 4111
S 3.724 t 1.242
P-value <0.001 Earalls 0.214
Tails 2-tailed [fails 2 tailed
Accept null hypothesis:
. Reject null hypothesis: Conclusion v L ‘yp .
Conclusion . means not significantly different
means differ

EpiTools epidemiological calculators (http://epitools.ausvet.com.au/)

Mostra ampliada

Siiincloem els 13 germans que es van avaluar a peticio

de les families, la mostra augmenta

fins a 235. El total d’'infants avaluats seria de 174 i la prevalenca del TEAF seria de 88
(50,1%), molt similar a la mostra sense els germans.
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Diagnostics
Freqgiéncia % % valid % acumulat
Absencia o o o
TEAF 86 36,6% 36,6% 36,6%
- No visitat __61 -, 26,0% 26,0% 62,6%
S ARBD L2 1 0,9%: 0,9% 63,5%
ARND . 23 ETEAF: ! 9,8% ! TEAF: 9,8% 73,3%
SAF | 34 188 1 14,5%366%  14,5% 87,8%
SAF parcial P29 . 112,3% 12,3% 100,0%
TOTAL i 235 ! i ‘IOO%E 100%

Extrapolaci6 a la mostra reclutada

Si volguéssim corregir els resultats pel total de la mostra reclutada, podriem fer els seguents

calculs tenint en compte tres possibles escenaris:

Suposit TEAF Abséncia de TEAF
PITJIOR Els no avaluats pateixen 81 +60=141 81
2 TEAF. (63,51%) (36,49%)
< NEUTRE Els no avaluats igual 81+30=111 81 +30=111
) que els avaluats. (50%) (50%)
@ MILLOR Els no avaluats estan 81 81 +60 =141
sans. (36,49%) (63,51%)

La forquilla de prevalences, d’acord amb els diferents escenaris, oscil-laria entre el 36,49%

en el millor escenari i el 63,51% en el pitjor.

Complementariament, quant al calcul de la precisio de la proporcié obtinguda mitjancant la
calculadora podem dir que no variaria gaire si haguéssim aconseguit la mostra esperada.

L’IC amb la mostra de 222 seria de (43, 61, 56, 39) i
55,03).

Calculator

What is your sample proportion? 50 % o
What confidence level do you need? o5 % o
Typical choices are 20%, 95%, or 99%

How big is your sample? 222 o
How big is the population? 3951 0
Your confidence interval is (43.61, 56.39) o

amb la mostra de 347 seria de (44, 97,

Calculator

What is your sample proportion? 50 % 0
s 5 @
How big is your sample? 347 o
How big is the population? 3951 0
Your confidence interval is (44.97 , 55.03) o

https.//select-statistics.co.uk/calculators/confidence-interval-calculator-population-proportion/
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Cost econOmic del
projecte

El pressupost finangat per 'NCAA és de 17.999 € + IVA (21%), que es distribueix de la forma
seguent:

Centre Concepte Euros
Hospital Clinic Psicoleg/ologa (avaluacions neuropsicologiques) 4.000 € + IVA
(FCRB) Gestor/a de casos (coordinacio del treball de camp i gestio 2.000 € + IVA

de les agendes per a les visites)

TOTAL FCRB 6.000 € + IVA
Hospital Sant Psicoleg/ologa (avaluacions neuropsicologiques) 5.000 € + IVA
Joan de Déu Gestor/a de casos (coordinacio del treball de camp i gestio 1.000 € + IVA

de les agendes per a les visites)

TOTAL HSJD 6.000 € + IVA
Hospital Proves neuropsicologiques 3.810 € + IVA
Universitari Vall  Gestor/a de casos (coordinacié del treball de camp i gestio 989 € + IVA
d’Hebron de les agendes per a les visites)

Remanent per al VHIR 1.200 € + IVA

TOTAL HVH 5.999 € + IVA
Total sense IVA 17.999 €
Total amb IVA (21%) 21.778,79 €

La Fundacio Clinic (FCRB) ha estat I'encarregada de fer efectiu el pagament a la resta de
participants en el treball.
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Annexes

ANNEX 1.

Carta conjunta de I'lCAA i el Departament de Salut a les families explicant la justificacié
i l'objectiu de I'estudi

Benvolguda familia,

L’Institut Catala de I'Acolliment i de I’Adopcio (ICAA), en col-laboracié amb I’Agencia de Salut Publica
de Catalunya del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya, ha posat en marxa un
projecte que creiem que pot ser del vostre interes per tal de coneixer la prevalencga dels trastorns de
I'espectre de 'alcoholisme fetal (TEAF) entre els infants adoptats a Catalunya provinents d’alguns
paisos de I'Europa de I'Est.

L’objectiu d’aquest estudi és determinar el nombre d’infants catalans adoptats a Russia i Ucraina que
estan afectats pel TEAF. Aquesta iniciativa forma part d’un plantejament més ampli de la Generalitat
de Catalunya, qué incloura també I'elaboracié d’un protocol de diagnostic del TEAF, una guia de
recursos de salut, educatius i socials per a aquests infants i unes recomanacions per a la millora dels
circuits i processos de les adopcions.

Per tot aix0, ens plau informar-vos que, del total d’infants que complien els dos requisits fixats per
formar part de I'estudi (tenir més de 6 anys i fer més de dos anys que resideixen a Catalunya), el
vostre ha estat seleccionat de forma aleatoria per participar-hi. Per aquest motiu, us demanem la
vostra conformitat i us recomanem que llegiu el document que us enviem adjunt i que conté un breu
resum técnic de I'estudi.

En cas que estigueu d’acord a participar-hi, cal que ens envieu un correu electronic d’acceptacio a
I'adreca electronica estuditeaf.tsf@gencat.cat, que hem creat exclusivament per a aquest proposit.
Ens haurieu de facilitar les dades de contacte del progenitor amb qui voleu que ens posem en
contacte (nom i cognoms, adreca, telefon i correu electronic) i detallar de forma explicita que
accepteu o no participar-hi i, en cas que accepteu, que ens autoritzeu a enviar les vostres dades a
I'equip medic de I'Hospital Clinic-Maternitat, I'Hospital Universitari Vall d’Hebron o I'Hospital de Sant
Joan de Déu, que us sera assignat de forma aleatoria. Un cop rebuda la vostra autoritzacio (que ha
d’incloure I'expressio “Accepto” o “No accepto” participar en I'estudi), I'equip medic us contactara
per acordar dia i hora per a una visita i per aclarir qualsevol dubte que tingueu. En cas que declineu
la vostra participaci6, us agrairiem que també ens ho feu saber manifestant-nos-en el motiu a través
del mateix correu electronic.

Esperem compartir amb vosaltres 'interés per aquesta iniciativa.

Restem a la vostra disposicio per aclarir totes les questions que considereu oportunes i us agraim
per endavant la col-laboracié.

Ben cordialment,

Agnés Russinol i Amat
Directora
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ANNEX 2.

Informacié que han facilitat les unitats a les families en el primer contacte, per teléfon o
per correu electronic

Bon dia / Benvolguts senyors, benvolgudes senyores,
Soc el doctor / la doctora (nom i cognoms) i us truco / us escric des de I'Hospital (hom)

Fa unes setmanes vau rebre una carta de I'Institut Catala de I'’Acolliment i de I'’Adopcid¢ i el
Departament de Salut de la Generalitat explicant que s’iniciava un estudi a Catalunya per coneixer la
prevalenca del trastorn de I'espectre alcoholic fetal entre el col-lectiu d’infants adoptats procedents de
Russia i Ucraina.

Com deveu haver vist en alguna ocasi¢ a través dels mitjans de comunicacio, és un trastorn que
apareix quan una mare beu alcohol durant 'embaras, sense la necessitat que aquesta mare tingui un
problema clar d’alcoholisme. Es cert que aquest problema no és exclusiu d’'infants adoptats a Russia i
Ucraina, sin6 que per desgracia és un problema mundial, que també afecta Espanya.

Tot i aixi, s’ha detectat que possiblement la prevalenga d’aquest trastorn entre els infants adoptats
procedents de Russia i Ucraina és més alta i hi ha la necessitat social de coneixer-la per tal de poder
dimensionar i crear els recursos necessaris per a aquells infants que ho necessitin.

Com que és un estudi sobre prevalenga, no tots els infants visitats n’han d’estar afectats; i s’ha agafat
una mostra aleatoria per tal que la mostra sigui representativa.

Primerament, ens agradaria presentar-nos a titol personal. El nostre equip esta format per (nre.)
professionals: (nom i cognoms dels especialistes en medicina, psicologia i personal amb el carrec que
ocupa).

A continuacié, m’agradaria explicar-vos breument en que consisteix la visita i qui de nosaltres
intervindra a cada moment perqué ho puguin explicar, també, al seu fill o filla. D’aquesta manera,
l'infant anira més relaxat el dia de la visita, ja que sabra exactament que passa a cada moment.

La visita té una durada aproximada de 2-3 hores. L’adreca del lloc on es faran les visites és (adrega) i
el telefon de contacte quan hi arribin, en cas que tinguin algun problema és (teléfon).

La visita consta de:

1. Visita amb (nom i cognoms del metge o metgessa). Aquesta primera part consisteix en una
exploracio fisica de (nom de I'infant), en la qual mirem I'algada, el pes i avaluem un conjunt de
caracteristiques tant facials com corporals.

2. Visita amb (nom i cognoms del psicoleg o psicologa). Durant la vista, es passaran dues bateries
diferents de proves psicologiques per a I'avaluacié neuropsicologica completa. A l'infant i
explicarem que son uns jocs.

3. Mentre l'infant és amb I'especialista en psicologia, us lliurarem un test breu, que ens ajuda a
avaluar possibles trastorns de la conducta i altres possibles alteracions psicologiques.

Necessitem que el dia de la visita porteu informacié sobre I'adopcio, aixi com altres informes de
diagnostics que hagin fet professionals a 'infant.
Teniu algun dubte que ens vulgueu consultar?

Moltes gracies per tot i estem en contacte. Si us sorgeix qualsevol dubte, només cal que ens escriviu /
telefoneu al (numero de teléfon) i us contestarem al més aviat possible.

Fins aviat / Cordialment, ...
Equip ...
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ANNEX 3.

Criteris diagnostics del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal

Abans de presentar els criteris diagnostics del TEAF, és necessari comentar algunes
consideracions previes:

1. Cal tenir en compte, principalment a la part neuropsicologica, que els infants adoptats que
viuen als orfenats no sempre estan en unes condicions d’atencié i estimulacié precog ideals. Es
per aixd que aquests infants poden presentar trastorns neuropsicologics deguts, no només a
I'exposicio prenatal a I'alcohol, siné derivats del procés d’abandonament, falta de cura per part
dels pares bioldgics i també de la institucié.

2. Ales guies diagnostiques no hi ha cap recomanacié estrictament especifica de cap prova
neuropsicologica; en general, parlen de proves neuropsicologiques estandarditzades. Només
s’especifiquen els dominis necessaris que cal avaluar.

A continuacio, hi ha una série d’annexos:

» Annex 3a. Criteris diagnostics del TEAF segons Hoyme, 2016 (revisié de 'lOM de
1996)Annex 3b.

» Annex 3b. Proves psicologiques incloses en el projecte de recerca dels tres centres (FIS
2013)

» Annex 3c. Valoracio cognitiva i conductual recomanada per 'OMS

» Annex 3d. Proves psicologiques proposades per aquest estudi per avaluar les competéncies
cognitives i conductuals

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
38 de 61



ANNEX 3a.

Criteris diagnostics del TEAF segons Hoyme, 2016 (revisié de I''OM de 1996)

I. SAF
(Amb exposicio prenatal confirmada o sense)

El diagnostic del SAF compleix totes les caracteristiques, de la lletra A a la D:

A. Patré caracteristic d'anomalies facials menors, incloent-hi 22 de les seguents:

1. Fenedures palpebrals curtes (< percentil 10)
2. Llavi superior llis i fi (puntuacio de 4 o 5 a la guia del llavi o filtre establerta per al
grup etnic, si n’hi ha)
3. Filtrum llis (puntuacid de 4 0 5 a la guia del llavi o filtre establerta per al grup etnic,
si n’hi ha)
B. Retard del creixement prenatal i/o postnatal

1. Algada i/o pes <percentil 10 (en una corba de creixement adequada al grup étnic,
si n’hi ha)
C. Retard del creixement del cervell, morfologia anormal o neurofisiologia anormal,
incloent-hi 21 dels seglents:

1. Perimetre cranial < percentil 10

2. Anomalies cerebrals estructurals

3. Convulsions no febrils recurrents (s’han descartat altres causes de les
convulsions)

D. Retard del neurodesenvolupament
1. Perainfants 23 anys, a) o b):

a) Amb deteriorament cognitiu:

Evidencia d’un retard global (habilitat conceptual general amb una DE 21,5 per
sota de la mitjana, QI verbal o espacial amb una DE 21,5)

obé

Deteriorament cognitiu en almenys dos dominis neuropsicologics amb una DE
>1,5 per sota la mitjana (funcié executiva, problemes especifics de
I'aprenentatge, déficit de memoaria o alteracio visuoespacial).

b) Amb trastorn de la conducta sense deteriorament cognitiu:

Evidencia trastorns de la conducta en almenys 2 dominis amb una DE 21,5 per
sota la mitjana en alteracions de I'autocontrol (alteracié de la regulacio de les
propies emocions i accions, deficit d’atencié o trastorn del control dels
impulsos)

2. Per ainfants <3 anys:
Evidéncia d’un retard del desenvolupament amb una DE 21,5 per sota la mitjana
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IIl. PFAS

Per a infants amb una exposicié confirmada a I'alcohol, un diagnostic de PFAS requereix
les caracteristiques de les lletres A i B:
A. Patré caracteristic d’anomalies facials menors, incloent-hi 22 de les seguents:

1. Fenedures palpebrals curtes (< percentil 10)
2. Llavi superior llis i fi (puntuacio de 4 o 5 a la guia del llavi o filtre establerta per al
grup étnic, si n’hi ha)
3. Filtrum llis (puntuacio de 4 0 5 a la guia del llavi o filtre establerta per al grup etnic,
si n’hi ha)
B. Retard del neurodesenvolupament
1. Perainfants 23 anys, a) o b):

a) Amb deteriorament cognitiu:

Evidencia d'un retard global (habilitat conceptual general amb una DE 21,5 per
sota de la mitjana o bé rendiment del QI o QI verbal o especial amb una DE
=1,5 per sota de la mitjana)

O bé

Deteriorament cognitiu en almenys un domini del neurocomportament amb
una DE 21,5 per sota la mitjana (funcié executiva, problemes especifics de
I'aprenentatge, déficit de memaria o alteracio visuoespacial)

b) Amb trastorn de la conducta sense deteriorament cognitiu:

Evidencia de trastorns de la conducta en almenys 1 domini amb una DE 21,5
per sota de la mitjana en alteracions de I'autocontrol (alteracié de la regulacio
de les propies emocions i accions, deficit d’atencié o trastorn del control dels
impulsos)

2. Perainfants de <3 anys:

Evidencia de retard del desenvolupament amb una DE 21,5 per sota de la mitjana

Per a infants sense una exposicié confirmada a I'alcohol, un diagnostic de PFAS requereix
totes les caracteristiques, de la lletra Aala C:

A. Patr6 caracteristic d’'anomalies facials menors, incloent-hi 22 de les seglents:

Fenedures palpebrals curtes (< percentil 10)

2. Llavi superior llis i fi (puntuacié de 4 o 5 a la guia del llavi o filtre establerta per al
grup étnic, si n’hi ha)

3. Filtre llis (puntuacio de 4 o 5 al regle guia del llavi o filtre establerta per al grup
etnic, si n’hi ha)
B. Retard del creixement o retard del creixement del cervell, morfologia anormal o
neurofisiologia anormal
1. Algada i/o pes < percentil 10 (en una corba de creixement adequada al grup étnic,
si n’hi ha)
Obé

2. Retard del creixement del cervell, morfologia anormal o neurofisiologia anormal,
incloent-hi 21 dels seglents:

a) Perimetre cranial < percentil 10

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
40 de 61



b) Anomalies cerebrals estructurals

c) Convulsions no febrils recurrents (s’han descartat altres causes de les
convulsions)

C. Retard del neurocomportament
1. Per ainfants 23 anys, a) o b):

a) Amb deteriorament cognitiu:

Evidencia de retard global (habilitat conceptual general amb una DE 21,5 per
sota de la mitjana o bé rendiment del QI o QI verbal o espacial amb una DE
21,5 per sota de la mitjana)

obé

Deteriorament cognitiu en almenys 1 domini del neurocomportament amb
una DE 21,5 per sota de la mitjana (funcio executiva, trastorns especifics de
I'aprenentatge, déficit de memaria o alteracio visuoespacial)

b) Amb trastorn de la conducta sense deteriorament cognitiu:

Evidencia d’alteraci¢ de la conducta en almenys 1 domini amb una DE 21,5
per sota de la mitjana en alteracions de I'autocontrol (alteracié de la
regulacié de les propies emocions i accions, deficit d’atencio o trastorn del
control dels impulsos)

2. Per ainfants <3 anys:
Evidencia del retard del desenvolupament amb una DE 21,5 per sota de la mitjana

lIl. ARND
Requereix caracteristiques de les lletres A i B (Aquest diagnostic no es pot establir de
manera definitiva per a infants de <3 anys.):
A. Exposicié prenatal a I'alcohol confirmada
B. Retard del neurocomportament
1. Per ainfants de =3 anys, a) o b):

a) Amb deteriorament cognitiu:

Evidencia de retard global (habilitat conceptual general amb una DE 21,5 per
sota de la mitjana o bé rendiment de I'lQ verbal o espacial amb una DE 21,5)

obé

Deteriorament cognitiu en almenys 2 dominis del neurocomportament amb
una DE 21,5 per sota de la mitjana (funcid executiva, trastorns especifics de
I'aprenentatge, déficit de memoaria o alteracio visuoespacial)

b) Amb trastorn de la conducta sense deteriorament cognitiu:

Evidéncia de trastorn de la conducta en almenys 2 dominis amb una DE 21,5
per sota de la mitjana en alteracions de I'autocontrol (alteracio de la regulacié
de les propies emocions i accions, deéficit d’atencio o trastorn del control dels
impulsos)
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Retard del neurodesenvolupament
1. Per ainfants =23 anys, a) o b):

a) Amb deteriorament cognitiu:

Evidencia d'un retard global (habilitat conceptual general amb una DE 21,5 per
sota de la mitjana o bé rendiment del QI o QI verbal o especial amb una DE
21,5 per sota de la mitjana)

O beé

Deteriorament cognitiu en almenys un domini del neurocomportament amb
una DE 21,5 per sota la mitjana (funcid executiva, problemes especifics de
I'aprenentatge, déficit de memoaria o alteracio visuoespacial)

b) Amb trastorn de la conducta sense deteriorament cognitiu:

Evidencia de trastorn de la conducta en almenys 1 domini amb una DE 21,5
per sota de la mitjana en alteracions de I'autocontrol (alteracio de la regulacio
de les propies emocions i accions, deficit d’atencid o trastorn del control dels
impulsos)

2. Per ainfants de <3 anys:

Evidencia de retard del desenvolupament amb una DE 21,5 per sota de la mitjana

IV. ARBD

Requereix les caracteristiques A i B:

A. Exposicié prenatal a I'alcohol confirmada

B. Una o més malformacions especifiques majors que s’ha demostrat en animals
d’experimentaci6 o en estudis fets en éssers que son el resultat de I'exposicid
prenatal a I'alcohol: cardiaques: defectes septals interauriculars, grans vasos
atipics, defectes cardiacs conotruncals; 0ssies: sinostosi radiocubital, defectes de
segmentacio de les vertebres, contractures de les articulacions considerables,
escoliosi; renals: fetges aplastics, hipoplastics i displastics, ronyons de ferradura
o duplicacions uretrals; oculars: estrabisme, ptosi, anomalies vasculars de la
retina, hipoplasia del nervi optic; auriculars: pérdua conductiva de I'audicio,
sordesa neurosensorial
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ANNEX 3b.

Proves psicoldgiques incloses en el projecte de recerca dels tres centres (FIS 2013)

Cognicié:
e Escala d’intel-ligencia de Wechsler per a infants (lll)
e Escala d’intel-ligencia de Wechsler per a infants en edat preescolar i d’educacio primaria

(1)

e Escales de Bayley de desenvolupament infantil

Comunicacio

e Prova de vocabulari amb imatges de Peabody (1Il)
e Prova de vocabulari expressiu
e Escales de llenguatge per a infants en edat preescolar (3 0 4)

Rendiment académic

e Prova de Wechsler per a infants de rendiment individual (Il1)
¢ Bateria de rendiment de Woodcock Johnson
e Prova de rendiment d’ampli abast (3)

Memoria
e Escala de memoria per a infants (1Il)
e Subproves de memoria d’avaluacié de la neuropsicologia del desenvolupament
(NEPSY)
e Components de la memoria de treball de les escales de Wechsler

Funcionament executiu i raonament abstracte

e Inventari d’avaluacio de la funcié conductual de la funcié executiva (BRIEF): versions per
als pares i els docents

e Subproves de funcié executiva de NEPSY

e Test de Wisconsin

Deficit d’atencié amb hiperactivitat o sense

e Observacio

e Llista d’avaluacio del comportament de l'infant
e Escala de Conners d’avaluacio

e Prova d'acompliment continu (2)

Conducta adaptativa, habilitats socials, comunicacié social

e Observacio i entrevista, informes escolars i valoracions prévies
e Sistema d’avaluacié de la capacitat adaptativa
e Valoraci¢ informal de la practica del llenguatge, comunicacio social
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ANNEX 3c.

Valoraci6 cognitiva i conductual recomanada per 'OMS

I. Proves de cognicié general:

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

1) Vocabulari (8 min; QI verbal);

)
2) Semblances (8 min; QI verbal);
3) Disseny per blocs (7 min; QI rendiment), i
4) Raonament matricial (7 min; Ql rendiment).

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

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

1. Escala d'intel-ligéncia de Wechsler per a infants IV (WISC-IV; annex D). S’haurien
d’utilitzar les subproves seguents de WISC-IV (total de temps requerit 29 min):

1a) Amplitud de memoaria de digits (endavant i endarrere) (8 min; memoria de treball);
1b) Cerca de simbols (5 min; velocitat de processament);

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

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

2. Avaluaci6 de la neuropsicologia del desenvolupament (NEPSY-II; annex E). S’haurien
d’utilitzar les subproves segients de NEPSY-II (total de temps requerit 28 min)

2a) Atencio auditiva (5 min; atencio¢ / funcio executiva);
2b) Conjunt de respostes (5 min; atencié / funcié executiva);

)

)
2c) Cops de dits (4 min; sensoriomotor);
2d) Fletxes (8 min; processament visuoespacial), i
)

2e) Generaci6 de paraules (6 min; llenguatge);

lll. Mesuraments del comportament emplenats pels pares o els cuidadors:
1. Llista d'avaluacié del comportament de l'infant (CBCL, vegeu I'annex F) i, quan sigui
possible,
2. Escala d’avaluaci6 de la capacitat adaptativa de Vineland (VABS-II, vegeu 'annex G).
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ANNEX 3d.

Proves psicologiques proposades per aquest estudi per avaluar les competéncies
cognitives i conductuals

1. Prova per avaluar la capacitat cognitiva general

e Escala d'intel-ligencia de Wechsler per a infants— IV o V (WISC i WAIS en funci¢ de I'edat)

2. Prova per avaluar la memoria, I'atencio, la velocitat de processament i la funcié executiva

e Escala d'intel-ligencia de Wechsler per a infants — IV o V (WISC i WAIS en funcié de I'edat)

e Avaluacio de la neuropsicologia del desenvolupament - Il (NEPSY-II)

e Figura de Rey

e Lectoescriptura: PROLEC-SE (subprova de paraules, pseudoparaules, comprensio de textos)

3. Prova per avaluar la conducta adaptativa, les habilitats socials i la comunicacié social
(Aquesta prova I'emplenen els pares, mares, tutors legals o cuidadors.)

e Llista de comprovacié del comportament de I'infant (CBCL)
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ANNEX 4.

Exemples de full informatiu i de document de consentiment informat

Full informatiu sobre la prevalenga del trastorn de I'espectre de I'alcoholisme fetal
(TEAF) en infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya

L’alcohol és el teratogen més comu a totes les cultures i civilitzacions al llarg de la historia i esta
considerat, excloent-ne les causes d’origen genétic, el factor determinant més important per a
I'aparicié de trastorns mentals i de la conducta; de fet, esta considerat com la primera causa
prevenible i no genética de retard mental al mon occidental.

La gravetat del dany degut a I'exposicio prenatal a I'alcohol depén, principalment, de la dosi
consumida, del temps i del patré de consum, aixi com de la predisposici¢ genética individual.El
trastorn de I'espectre alcoholic fetal o TEAF (en angles, foetal alcohol spectrum disorder o FASD)
és un terme utilitzat per agrupar un gran ventall d’anomalies fisiques, mentals, conductuals i
cognitives que una persona pot presentar quan ha estat exposada a I'alcohol durant el seu
desenvolupament prenatal.

La forma més greu dins de I'espectre és la sindrome alcohdlica fetal o SAF (en angles, fetal alcohol
syndrome o FAS). Les seves caracteristiques es poden dividir en: malformacions morfoldgiques
(especialment defectes craniofacials), retard del creixement i alteracions del sistema nervids
central, expressades principalment com a alteracions cognitives, conductuals, de socialitzaci6 i de
I'aprenentatge.

El TEAF té uns criteris diagnostics clinics validats i sostinguts per la literatura cientifica i diferents
institucions internacionals ('OMS, DSM-IV-TR , I'Institut de Medicina (IOM), I'Associacié Meédica del
Canada, etc.). Permet incloure els infants amb afectacions derivades de I'exposicié prenatal a
I'alcohol dins I'espectre.

El trastorn de I'espectre alcohdlic fetal només descriu una serie d’alteracions cliniques que
permeten diagnosticar el dany produit per I'exposicio prenatal a I'alcohol, pero el TEAF propiament
no té un tractament especific, ja que és un quadre sindromic. Sén els simptomes deguts al TEAF
els que si tenen tractaments especifics, per exemple, el trastorn per deficit d’atencié amb
hiperactivitat(TDAH), el fracas escolar, el retard mental, els problemes de lectoescriptura, els
trastorns de la conducta, etc.

El prondstic de cada infant esta condicionat per la gravetat de I'afectacio del
neurodesenvolupament, I'entorn social i ambiental, i les intervencions terapéutiques especifiques, a
part de la discapacitat que presentin.

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

Catalunya és la comunitat autbnoma amb més adopcions internacionals en valors absoluts, amb un
total de 5.120 adopcions provinents de paisos d’Europa de I'Est durant el periode de 1998 a 2015.
D’acord amb dades publicades, s’estima que la prevalenga del TEAF en infants d’orfenats russos
és d’entre el 30% i el 70%, ja que un 90% de les dones russes en edat fertil consumeixen alcohol i
fins a un 20% continuen consumint durant I'embaras. (Aquestes xifres poden ser molt meés altes
entre mares que presenten problemes socials que comporten que els seus fills passin a adopcio) i
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es calcula que aproximadament el 40% dels nounats exposats prenatalment a I'alcohol poden
presentar un TEAF. Un estudi dut a terme a Suecia I'any 2010 va trobar una prevalenga d’un 52%
de TEAF entre el collectiu d’infants adoptats procedents de paisos de I'Europa de I'Est.

Es cert que aquest problema no és exclusiu dels infants adoptats procedents de paisos de I'Europa
de I'Est com Russia i Ucraina, sind que és un problema mundial, que també afecta Espanya en
infants no adoptats.

Tot i aixi, s’ha detectat que possiblement la prevalenca d’aquest trastorn és més alta entre els
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina i, tant la Generalitat de Catalunya com els

aquest estudi amb I'objectiu de dotar els infants que ho necessitin, dels recursos necessaris.

L’objectiu principal d’aquest estudi, doncs, és conéixer la prevalenga de TEAF en infants adoptats
procedents de paisos de I'Europa de I'Est residents a Catalunya a partir d’'una mostra
representativa de la poblacié d’infants adoptats per poder-ne extrapolar els resultats obtinguts.

Visita diagnostica (primera visita):

La visita té una durada aproximada de 2-3 hores i consisteix en les accions seguents:

1. Avaluacio fisica: es fa una avaluacio somatomeétrica (algada, pes, perimetre cranial) en busca
de I'existencia d’un retard del creixement i s’avalua el patré d’anomalies facials i corporals
tipiques del trastorn de I'espectre alcoholic fetal (fenedures palpebrals, llavi superior i filtrum
etc.).

2. Avaluacio psicologica: es passen dues bateries diferents de proves psicologiques per a
I'avaluacio neuropsicologica completa.

3. Emplenament del formulari per avaluar possibles trastorns de la conducta i altres possibles
alteracions psicologiques. Aquest formulari 'emplenen els pares.

Visita devolutiva (segona i dltima visites)

Després d’uns dies (aproximadament quinze dies), es fa la visita devolutiva, en la qual s'informara
del diagnostic final en relacié amb I'avaluacié del trastorn de I'espectre alcoholic fetal, ja sigui
perque es descarti o perquée es confirmi el diagnostic i, en aquest cas, quin és el grau que presenta
I'infant. També es donara informacié sobre qualsevol aspecte relacionat amb I'evolucié i el
tractament del quadre.

Aspectes étics

S’han de respectar els principis de la Declaracié d’Helsinki (actualitzacio de Fortalesa). S’ha de
complir la normativa legal sobre confidencial de dades (Llei organica 15/1999, de 13 de setembre,
de protecci6 de dades de caracter personal (LOPD)).

El protocol de I'estudi s’ha de sotmetre a I'aprovacié del Comité d’Etica d'Investigacié Clinica dels
centres sanitaris participants. S’ha de redactar un full d’informacio per als possibles participants i
els pares, mares o tutors legals i signaran un impres de consentiment informat ad hoc.

Si teniu qualsevol dubte relacionat amb I'estudi, podeu contactar amb nosaltres a través de:
Correu electronic:

Teléfon:
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Consentiment informat (per a pares, mares o tutors legals)

(segons I'annex 6, punt 2 del Reial decret 561/1993, de 16 d’abril)

Titol de I'estudi: Prevalenga del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en infants adoptats
procedents de Russia i Ucraina a Catalunya.

Investigador/a principal:

(nom i cognoms) com a

(pare/mare/tutor legal) de

Se m’ha informat que les meves dades personals i les del meu fill o filla estan protegides i
incloses en un fitxer gestionat pels tres centres participants, que esta sotmes a la Llei 15/1999,
de 13 de desembre, de proteccié de dades de caracter personal.

He llegit el full d’informacié que se m’ha entregat.

He pogut fer preguntes i resoldre els dubtes sobre I'estudi.

He rebut informacio¢ suficient sobre I'estudi.

He parlat amb el personal investigador.

Entenc que la participacio del meu fill o filla és voluntaria.

Entenc que em puc retirar de I'estudi:

1. Quan vulgui.

2. Sense haver de donar explicacions.

3. Sense que aixo repercuteixi en les cures mediques.

Dono lliurement la meva conformitat perque el meu fill o filla participi en I'estudi.

Data:
Signatura del pare/mare/tutor/a Signatura de l'investigador/a
DNI Num. de col-legiat/ada
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ANNEX.

Grafics de pes, talla, perimetre cranial, fenedura palpebral i guia del llavi i filtrum per a
I'avaluacié fisica

Grafical: Nens, Naixement a 36 mesos. Percentils de Perimetre cranial per edat i Pes per talla

Nacimiento a 36 meses: Nifos
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Grafica 2: Nenes, Naixement a 36 mesos. Percentils de Perimetre cranial per edat i Pes per talla

Nacimiento a 36 meses: Ninas

Percentiles de circunferencia de la Nombre
cabeza por edad y Peso por estatura # de Archivo
Nacimiento 3 6 9 12 15 18 21 24 27 30 33 36
, L1 L LA 2 B L T 0 A B R A L I I A AN N P B G L IR A U L R T B R ]
Lpul. cm EDAD(MESES cm- pul. .
=52 524 1 D
c 9 R E
I F20E so=——20 c
R E50 = 50 b L
= == 50 e
U F19¢& e : =+194 F
D =48 : =it EC
F = —— To R ;
E |18 =46 = — ?i!a__‘@ﬁ: 18- 5 -
R S c z
= Fa4 A AT — 445 1A
N L17 = P 174 A
(] S / = =
: =42 7 LA 427
% L £A0L4 =
R = 50
D FECEAES = 224 48
E H15-E3s 1/ 21=F46-
L Hilf = —— 20441
A L14 E36% == fo7—+ 199421
i: — y4 40
¢ 344 = 50~ L 38-
A L = 7 717 175
= =32 ' e e
. i e —+344 P
Z 140 P A~ F e 155 a2 E
A -E30 Srat )1_0",::14: 1s
= S S +304 o
S 7 = = = 'l = 13:;'28"
= A A [PE TS
-24-+411 A A A 11324
22410 e e 10522
F204—9 e 9——204
P F184=g A A 8— 181
E L1 P Zr L 16
== =ZZEEZ 2—F16
o M= L ==F 141
F1294= 22 — 121
022 7 =
SpEs ESTATURA kgs { Ibs ]
—8 = 64 66 68 70 72 74 76 78 80 82 84 86 88 90 92 94 96 98100 | | | M
6= 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 41| pul.
—44=2 Fecha | Edad Peso Estatura | Circ. Cabeza Comentario
—24—1
[ Ibs {kgs
CM |46 48 50 52 54 56 58 60 62
L ) R T S O 1
pul.ji8 19 20 21 22 23 24

Publicado el 30 de mayo del 2000 (medificado el 16 de octubre del 2000). ",7""5

FUENTE: Desarrollado por el Centro Nacional de isticas de Salud en colat i6n con "/
el Centro Nacional para la Prevencién de Enfermedades Cronicas y Promocion de Salud (2000). ’////// ]
http://www.cdc.gov/growthcharts SAFER + HEALTHIER+ PEOPLE™

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcoholic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
50de 61



Grafica 3: Nens, 2 a 20 anys. Percentils de talla per edat i Pes per edat
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Grafica 4: Nenes, 2 a 20 anys. Percentils de talla per edat i Pes per edat
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Grafica 5: Nens: Naixement a 16 anys. Perimetre cranial
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Fig. 6.3 Head circumference, males, birth to 16 years. (From Nellhaus
(1968) and Tanner (1978), by permission. )

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcoholic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
53 de 61



Grafica 6: Nenes: Naixement a 16 anys. Perimetre cranial
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Grafica 7: Longitud de fissura palpebral
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Guia del llavi o filtrum
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ANNEX 6.

Full d’'emplenament de dades per a I'avaluacié fisica i somatométrica

FASD Examen Fisico

Fecha:_ [/ [
Sawn | | Hombre | | Wujer |
Hombre completo: N2 de caso:__
WHC: HNombre examinador: N2 de enouesta:
Edad: Bhos y meses Percentil
Estatura: Cmi ® 0 Talla baja (= 2DE)
Peso: E ] 0 Peso bajo (< 2DE)
PC: m W [ Microoefalia (= 2DE)
Dic: cm ] O Alterado (2 2DE)
FP: om £ | FP cortas (< 2DE)
Mental/conducta: O Hiperactividad
Meurologico: a Alt motora fina
Craneac
Cara:  General: | Hipoplasiz mediofacial
Oirejas: | Via de tren
Ojos ] Estrabismo [J  Ptosis
| Plizgues epicantioos
Mariz: | Nariz Antevertida
| Puente naszl plano
Boca: (| Prognatismao
Philtrum = % Pumtuadon: ] Ancho [} Liso
Labio superior Puntuadion: 0 Lineal
Cuello:
Torax:
Corazon: O Sople [0 Defeco mrdic
Abdomen:
E=palda:
Pelvis | cadera:
Genitales i ano:
BAMSS: 0 No pronosupinacion
= rees General: [ Campodact [] Clinodact
Suroos: [ Alverados [l Stick Hockey
BABAN: [’ Otras contracturas
Pies:
Piel i Cabello: O Hirsutismo
Otros 0 Uhas Hipolasticas
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ANNEX'7.

Exemple d’'informe de retorn

Informe de valoracioé del trastorn de I'espectre alcoholic fetal

Nom i cognoms:
Data d’avaluacio:

Data de naixement: Edat (anys, mesos, dies):

El trastorn de |'espectre alcohodlic fetal

L’alcohol és una de les substancies més teratdogenes i consumir-lo durant 'embaras pot produir
un ampli ventall d’efectes adversos en el fetus en desenvolupament.

La gravetat del dany degut a 'exposicio prenatal a I'alcohol depén, principalment, de la dosi
consumida, del temps i del patré de consum, aixi com de la predisposici¢ genetica individual.

El trastorn de I'espectre alcoholic fetal (en angles, foetal alcohol spectrum disorder o FASD) és un
terme que s'utilitza per agrupar un gran ventall d’anomalies fisiques, mentals, conductuals i
cognitives que una persona pot presentar quan ha estat exposada a I'alcohol durant el
desenvolupament prenatal.

La forma més greu dins de I'espectre és la sindrome alcohodlica fetal (en angles, foetal alcohol
syndrome o FAS). Les seves caracteristiques es poden dividir en malformacions morfologiques
(especialment defectes craniofacials), retard del creixement i alteracions del sistema nerviés
central, expressades principalment com a alteracions cognitives, conductuals, de socialitzacio i
de l'aprenentatge.

El TEAF té uns criteris diagnostics clinics validats i sostinguts per la literatura cientifica i diferents
institucions internacionals: 'OMS, el DSM-IV-TR, Institut de Medicina (IOM), Associacié Medica

del Canada, etc. Permet incloure els infants amb afectacions derivades de I'exposicié prenatal a
I'alcohol dins de I'espectre, en el qual la sindrome alcoholica fetal (SAF) n’és un dels extrems.

El TEAF només descriu una serie d’alteracions cliniques que permeten diagnosticar el dany
produit per I'exposicié prenatal a I'alcohol, perd el TEAF propiament no té un tractament
especific, ja que és un quadre sindromic. Son els simptomes deguts al TEAF els que si tenen
tractaments especifics, per exemple, el trastorn per déficit d'atencié amb hiperactivitat (TDAH), el
fracas escolar, el retard mental, els problemes de lectoescriptura, els trastorns de la conducta,
etc.

El pronostic, en cada cas, no depén exclusivament del diagnostic final que es tingui dins del
TEAF, sin6 que depen principalment de la simptomatologia que la persona afectada presenti, i
per tant, la capacitat que tingui per adaptar-se a la vida quotidiana.

Per tant, és important tractar la simptomatologia que la persona presenti per millorar-ne el
pronostic.
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Antecedents médics i personals

.

Criteris diagnostics

Actualment, hi ha diferents institucions internacionals que han validat els criteris diagnostics
clinics per al trastorn de I'espectre alcoholic fetal. Els criteris que utilitzem son els Ultims que
s’han revisat i publicat, els de Hoyme de 2016.

Categories diagnostiques del TEAF (Hoyme, 2016)
I.  Sindrome alcohdlica fetal (SAF)

El diagnostic de la sindrome alcoholica fetal requereix totes les caracteristiques, de la
lletra A alaD:
A. Un patré caracteristic d’'anomalies facials menors, incloent 22 de les seguents:

1. Fenedures palpebrals curtes (< percentil 10)

2. Llavi superior llis i fi (puntuacio de 4 o 5 al regle guia del llavi o filtre)

3. Filtre llis (puntuacio de 4 o 5 al regle guia del llavi o filtre)

B. Retard del creixement prenatal i/o postnatal
1. Algada i/o pes < percentil 10

C. Retard de creixement del cervell, morfologia anormal o patrons anormals de la
fisiologia cerebral, incloent-hi 21 dels seguents:

1. Perimetre cranial <percentil 10
2. Anomalies cerebrals estructurals
3. Convulsions no febrils recurrents

D. Retard del neurodesenvolupament

1. Per ainfants 23 anys, a) o b):
a) Amb deteriorament cognitiu:

Evidencia d’un deteriorament global (habilitat conceptual general amb una DE
21,5 per sota la mitjana, Ql verbal o espacial amb una DE 21,5)

obé

Deteriorament cognitiu en almenys dos dominis neuropsicologics amb una DE
21,5 per sota la mitjana (funcio executiva, deéficit de la parla, deficit de
memoria o alteracié visuoespacial)
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b) Amb trastorns de la conducta sense deteriorament cognitiu:

Evidéncia d’un déficit en la conducta en almenys 2 dominis amb una DE 21,5
per sota la mitjana en relacié amb I'autocontrol (alteracio de la regulacié de les
propies emocions i accions, deficit d’atencié o trastorn del control dels
impulsos)

2. Per ainfants <3 anys:

Evidéncia d’'un retard del desenvolupament amb una DE 21,5 per sota la mitjana

Avaluacio clinica i somatomeétrica

L’avaluacio clinica del TEAF es divideix en dues parts: I'avaluacié somatometrica (algada, pes i
perimetre cranial) i 'avaluacié morfoldgica on s’identifica un patrd d’anomalies principalment
facials relacionades amb I'exposicio prenatal a I'alcohol (llavi superior fi, filtre llis, etc.).

Caracteristica Mesura (en cm) *Percentil
Alcada
Pes
Perimetre cranial
Fenedura palpebral

Caracteristica **Puntuacio
Llavi superior
Filtre

*Totes les mesures es traslladen a les grafiques especifiques per al TEAF per calcular-ne el
percentil, que varia en funcio del sexe i I'edat. El percentil es considera alterat quan és <10.

**Les puntuacions del llavi i el filtre es consideren afectades quan tenen els valors de 4 o 5.

Avaluacié neuropsicoldgica

B

Conclusié

D’acord amb els criteris diagnostics del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal, amb confirmacié ...
del consum matern d’alcohol, el diagndstic és.... (orientacio per als professionals, que han
d’explicar el significat del diagnostic a la familia: 1. Abséncia de TEAF, 2. TEAF: SAF complet,
SAF parcial, ARND, ARBD)

Barcelona, d_ de 201_

Pediatre/a, num. de col-legiat/ada Psicoleg/ologa, num. col-legiat/ada

Informe final: Prevalenca del trastorn de I'espectre alcohdlic fetal (TEAF) en
infants adoptats procedents de Russia i Ucraina a Catalunya 2019
60 de 61



Informe final

Prevalenca
del trastorn
de |'espectre
alcoholic fetal
(TEAF)

en infants
adoptats
procedents
de Russia |
Ucraina a
Catalunya

2019

Generalitat de Catalunya
Departament de Salut



