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Introducao

O Disturbio do Espectro da Sindrome Alcodlica Fetal (DESAF) é uma das principais causas de
danos intelectuais e outras deficiéncias passiveis de prevencdo. E também um dos disturbios
menos identificados. Embora décadas de pesquisa tenham documentado as consequéncias da
exposicao pré-natal ao alcool para o desenvolvimento, acumulamos pouquissimas informacdes
sobre estratégias eficazes de cura para criancas afetadas. A chave para o desenvolvimento de
programas eficazes é a capacidade de identificar precocemente as criancas afetadas, de forma
gue elas possam se beneficiar de servicos educacionais e outros servicos de apoio disponiveis
atualmente. A abordagem da triagem baseada na comunidade, descrita por Larry Burd e Timothy
Juelson,* é bastante promissora como forma de identificar criancas com DESAF, para que as
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escolas e outras agéncias de assisténcia social possam compreender suas necessidades e

desenvolvam servicos e programas dirigidos a elas.
Pesquisas e conclusoes

O conjunto existente de pesquisas sobre DESAF é muito consistente quanto a correlacdo entre os
sinais clinicos de exposicdo pré-natal ao alcool e o risco de prejuizos para a saude e para o
desenvolvimento normal. No entanto, apesar do que se sabe sobre resultados do
desenvolvimento de criancas expostas ao alcool durante o periodo pré-natal, a maioria dessas
criancas continua sem diagndstico, mesmo quando o consumo de alcool pela mae durante a

gravidez estd documentado nos registros médicos®.

Um dos maiores desafios para a identificacao de criancas com DESAF que necessitam intervencao
tem sido o desenvolvimento de métodos de triagem com base na populacao, que tenham boa
relacao custo-beneficio, exijam o minimo de treinamento para sua aplicacao e sejam
suficientemente nao invasivos para ser aceitos pelos pais e cuidadores. Até muito recentemente,
acreditava-se que DESAF sé podiam ser diagnosticados por profissionais médicos altamente
qualificados, familiarizados com a constelacao de tracos faciais e de problemas de
desenvolvimento associada a exposicao pré-natal ao dlcool. No entanto, o trabalho de Clarren et
al.*demonstrou a viabilidade da triagem baseada na comunidade realizada em escolas publicas,
utilizando enfermeiras da salde publica ou das escolas para a realizacdo da triagem. Um
resultado particularmente importante desse estudo foi que a maioria das criancas com DESAF
identificadas por esse processo nao haviam sido identificadas anteriormente. Além disso, uma vez
feito o diagndstico, as criancas foram reclassificadas como portadoras de um problema de saude

e se tornaram elegiveis para receber servicos de intervencao.

O tempo de aplicacao do processo de triagem descrito por Burd e Juelson® varia de 8 a 11 minutos
e esta baseado em critérios diagndsticos aceitos.” Os resultados apresentados por Burd e Juelson?
indicam que a lista de verificacao ponderada é um instrumento valido e sensivel para a triagem
de SAF. Devido a implementacao desse protocolo de triagem, foram identificadas 28 criancas
previamente nao diagnosticadas. As pesquisas dao um suporte claro tanto a viabilidade quanto a

eficacia da triagem de DESAF baseada na comunidade.

Um ponto importante que nao é abordado por Burd e Juelsonl é a questao do custo. Embora os

beneficios sociais da identificacdo precoce de criancas com DESAF sejam bem evidentes, sera
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dificil convencer muitos formuladores de politicas de que os beneficios compensam os custos
associados a realizacao em larga escala desse tipo de triagem. Embora afirmem que “o custo (da
triagem) é baixo”, Burd e Juelson®! ndo traduzem essa afirmacdao em termos econémicos. A titulo
de exemplo de um projeto de triagem, Burd e Juelson* citam um estudo de nove anos no qual
foram triadas 98% das criancas matriculadas na educacao infantil (1384 criancas). Entre essas, 69
(5%) foram encaminhadas para novas avaliacOes diagndsticas e, destas, apenas oito (0,5%) foram
diagnosticadas com DESAF. E ébvio que este foi um empreendimento que consumiu muito tempo
para um retorno considerado pequeno. E importante notar também que a prevaléncia estimada
de DESAF nessa comunidade é de 4,4 por mil, mais alta do que a estimativa nacional de trés por

mil.? O retorno seria ainda menor em uma comunidade com menos individuos de risco.

Outra consideracado quanto a realizacao de triagem baseada na comunidade é a protecao dos
participantes e a confidencialidade. O diagnéstico de DESAF nao pode ser feito sem um
diagnéstico de abuso de alcool pela mae. E importante, portanto, que existam salvaguardas
adequadas de confidencialidade para as familias de criancas que ainda vivem com seus pais
bioldgicos. A identificacdo de mulheres com risco de dar a luz mais filhos com DESAF seria um
beneficio adicional da triagem baseada na comunidade. No entanto, em algumas comunidades a
violacao da confidencialidade poderia também resultar em constrangimento e aumento de

estigmatizacao social para a crianca e a familia.

No estudo realizado por Clarren et al.,® a inconsisténcia das politicas a respeito do consentimento
dos pais para a triagem também representa um desafio. Enquanto um determinado sistema
escolar pode sentir-se confortdvel com um procedimento de consentimento passivo - isto é, os
pais foram instruidos a notificar a escola caso ndo desejassem que seu filho fosse avaliado -,
outro sistema insistiu em obter consentimento assinado por todos os pais ou cuidadores.
Consequentemente, apenas 25% das criancas da segunda comunidade puderam ser triadas. A
educacao do publico a respeito da importancia da prevencao e da identificacao precoce de
criancas com DESAF poderia contribuir para tornar muitas comunidades mais dispostas a

participar desse tipo de esforco.
Implicacoes para perspectivas de desenvolvimento e de politicas

1. Aincidéncia de DESAF é baixa em comparacao com outras questdes de salde que podem
receber mais atencao tanto da midia quando da comunidade de salde publica. No entanto,
os custos potenciais associados as deficiéncias decorrentes desse disturbio sdo muito altos.
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A identificacdo precoce de criangcas com DESAF ajudard a garantir os servicos de
intervencao necessarios para remediar alguns dos desafios de desenvolvimento enfrentados
pelas criancas afetadas e potencialmente oferecer oportunidades de intervencao em
familias nas quais o abuso de éalcool cria o risco de nascimento de mais filhos com DESAF.

2. E necessario articular claramente a relacdao custo/beneficio da triagem baseada na
comunidade. Os beneficios sociais da identificacao de criancas DESAF sdao bem claros. No
entanto, esses beneficios precisam ser traduzidos em uma linguagem que apele aos
legisladores e outros formuladores de politicas envolvidos com os famosos “resultados
financeiros.” Também pode ser Util considerar a possibilidade de implementar a triagem de
DESAF no contexto de outras triagens relativas a salde que jad ocorrem em escolas e em
contextos de saude publica da comunidade.

3. Questdes de confidencialidade e protecao dos participantes precisarao ser tratadas no nivel
de politicas. O DESAF é um problema importante e oneroso de satde publica. E crucialmente
importante identificar precocemente as criancas afetadas para que possam desenvolver
plenamente seu potencial. No entanto, essa meta nao deve obscurecer a importancia de
proteger a confidencialidade de informacdes médicas sobre as criancas afetadas e suas
familias.

Individuos afetados por Disturbios do Espectro da Sindrome Alcodlica Fetal e suas familias:

prevencao, intervencao e apoio. Comentario sobre Coles.
Introducao

Embora, em sua maioria, as criancas afetadas por DESAF possam atualmente ser identificadas
precocemente, algumas criancas podem ter problemas comportamentais e psicossociais
significativos na auséncia dos tracos faciais comumente associados a SAF.° Além disso, a extensao
e a variedade de problemas médicos, psicossociais e de desenvolvimento apresentados por essas
criancas dificulta o estabelecimento de padrdes consistentes de cuidado. Como aponta a Dra.
Coles,* as criancas com DESAF que se qualificam para os servicos de atendimento sao aquelas
cujas manifestacdes de DESAF atendem aos critérios dos programas de intervencao médica,
educacional ou psicossocial especializados. Na maioria dos casos, o diagnostico de DESAF, por si

s6, ndo resulta automaticamente em acesso a servicos de tratamento e de intervencdo.

Pesquisas e conclusoes
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Este artigo esta bem fundamentado na pesquisa atual sobre DESAF. As pesquisas clinicas com
individuos afetados por DESAF tem documentado um continuum de problemas de
desenvolvimento, variando de defeitos fisicos de nascenca a incidéncia mais alta de problemas
psicoldégicos e comportamentais.*'? A maioria desses efeitos persiste por toda a vida do individuo.
A variabilidade de desenlaces de desenvolvimento ressalta a necessidade de diagnéstico precoce
e de triagem adequada de criancas com DESAF, do ponto de vista médico e de desenvolvimento,
com o objetivo de desenvolver planos individualizados e coordenados de intervencao e
tratamento. Esses planos de tratamento devem ser abrangentes e abordar as necessidades

médicas, psicoldgicas e sociais dos individuos afetados e de suas familias.

Outra area de pesquisa que tem sido negligenciada é o padrdo e o impacto econémico da
utilizacdo de servicos para criancas com DESAF e suas familias. Dispor de informacdes sobre os
tipos de servicos de intervencao e de apoio utilizados por familias que tém filhos com DESAF seria
muito Util para a formulacdo de politicas e para a identificacao de programas e servicos
potencialmente eficazes para essa populacao. Até o momento, a maior parte das informacdes
sobre utilizacdo de servicos provém de estudos de caso Unico ou de pesquisa casual. Embora
sugestivos, esses tipos de pesquisa pouco podem contribuir para convencer formuladores de
politicas sobre a necessidade de aumentar o financiamento para o desenvolvimento de programas

ou de obter o apoio de terceiros.
Implicacoes para perspectivas de desenvolvimento e de politicas

1. E necessério compilar informacdes a partir das quais 0s servicos sao percebidos como mais
benéficos pelas familias que possuem um membro com DESAF. Como também aponta a Dra.
Coles,'® embora essas necessidades de criancas com DESAF sejam bem reconhecidas pelos
pais e por profissionais clinicos que tém experiéncia de trabalho com tais criancas e suas
familias, frequentemente a vontade politica nao é tdo evidente, e poucos recursos sao
alocados no desenvolvimento e na avaliacao de servicos de intervencao e tratamento para
essa populacao. Sao necessarias pesquisas sistematicas e objetivas que examinem as
estratégias de intervencao em relacao aos desenlaces de desenvolvimento de DESAF e ao
funcionamento das familias, visando contribuir para o apoio a decisdes fundamentadas em
dados no nivel politico.

2. Os problemas de desenvolvimento observados em criancas com DESAF sao muito
semelhantes aos identificados em criancas com outras sindromes congénitas, tais como
déficits intelectuais e transtorno do déficit de atencdo com hiperatividade. J& existem
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estratégias de intervencao que se mostram eficazes na mediacao desses disturbios. O que
ainda nao esta claro é se existem abordagens mais abrangentes que possam produzir
beneficios maiores do que intervencoes isoladas que focalizam deficiéncias especificas sem
levar em conta o contexto de desenvolvimento da criangca com DESAF.

3. Existe um conjunto crescente de literatura que sugere que mesmo criancas que nao tém
DESAF, que sao criadas em um ambiente familiar usudrio de alcool ou drogas, enfrentam
desafios consideraveis de desenvolvimento. A instabilidade do ambiente doméstico, o maior
risco de abuso ou negligéncia, bem como o isolamento social e o consequente impacto
psicoldgico resultam muitas vezes em desempenho escolar insatisfatério e problemas
emocionais e comportamentais em criancas que nao sofreram exposicao pré-natal ao alcool.
No caso de criancas com DESAF, esses riscos ambientais se somam. A identificacao
precoce, ainda na primeira infancia, mas certamente antes da idade escolar, aumentaria as
oportunidades de intervencao precoce.

4. g preciso que sejam realizadas pesquisas para avaliar aspectos de estruturacao e
acumulacao das estratégias de prevencao e de intervencao. Pesquisas de estruturacao sao
necessarias para oferecer informacdes sobre a forma pela qual programas e servicos
existentes podem ser melhorados para prover tratamento mais eficaz para criancas com
DESAF e suas familias. Exemplos de pesquisa de estruturacao poderiam incluir
levantamentos sobre familias de criancas com DESAF, com o objetivo de obter informacdes
sobre suas necessidades de servicos e sobre a forma com que percebem a eficacia dos
servicos disponiveis. A pesquisa de avaliacao acumulativa também é necesséria para
explorar os beneficios comparativos das diversas estratégias de intervencao no longo prazo,
visando melhorar os resultados de desenvolvimento e o funcionamento familiar.

Intervencéo clinica e apoio a criancas de 0 a 5 anos com disttrbios do espectro da sindrome

alcodlica fetal e a seus pais/cuidadores. Comentario sobre O’Malley e Streissguth
Introducao

As pesquisas sobre criancas com DESAF sugerem que um ambiente doméstico estavel, afetuoso,
pode ajudar a prevenir ou melhorar diversas incapacidades e problemas comportamentais
secundarios.** Consequentemente, sdo fundamentais a identificacdo precoce e 0 acesso a servicos
de intervencao para a crianca com DESAF. No entanto, como apontam O’Malley e Streissguth,** ha
uma escassez de pesquisas sobre intervencdes abrangentes, fundamentadas em evidéncias, para
criancas pequenas com DESAF, especificamente entre 0 e 5 anos de idade. Também sao raros os

servicos de educacao e de apoio para pais e outros cuidadores.
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Pesquisas e conclusoes

O’Malley e Streissguth** apresentam uma argumentacao convincente em favor da prevencao, da
identificacao precoce e de servicos de apoio para criancas com DESAF e seus cuidadores.
Historicamente, os esforcos de prevencao focalizaram estratégias universais tais como educacao
em saulde publica, dirigidas a mulheres jovens em idade reprodutiva. Embora tenha havido
poucos estudos de avaliacao desses programas, hé alguma evidéncia de que sao eficazes na

reducao do consumo de alcool e do uso de drogas em populacdes de baixo risco.?*?*

Intervencbes e programas itinerantes também se mostraram promissores para estimular a
reducao do uso de alcool e drogas por gestantes.'*** Uma vez identificadas, as mulheres sao
receptivas as informacdes recebidas, e até mesmo mulheres que bebem excessivamente
conseguem reduzir ou interromper a ingestdo de alcool durante a gravidez. E importante notar, no
entanto, que mulheres com histérico de alcoolismo ou abuso crénico de alcool necessitam
acompanhamento e apoio adicional. Programas domiciliares que oferecem um conjunto de
servicos - tais como psicoterapia individual e de grupo, educacao parental, treinamento
vocacional e em cuidado infantil - mostraram-se promissores no tratamento de mulheres

dependentes de drogas.”

O maior desafio para intervengdes bem sucedidas com mulheres que abusam do alcool é a
identificacao precoce. Para identificar mulheres em risco, a maioria dos programas descritos
acima estd fortemente baseada no autorrelatos. Pesquisas mais recentes identificaram
marcadores bioldégicos de abuso de alcool durante a gravidez que podem melhorar nossa
capacidade de identificar e intervir precocemente com gestantes que abusam do alcool.?* O que
fica claro a partir da pesquisa sobre prevencao de DESAF é que dispomos do conhecimento e dos
instrumentos para identificar e intervir eficazmente com gestantes usuarias de alcool.”*

Frequentemente, o que falta é vontade politica para utiliza-los.

Quando nasce uma crianca com DESAF, a identificacao e a intervencao precoces tornam-se
cruciais. Essas criancas continuam em risco de desenvolver problemas psicoldgicos e
comportamentais secundarios em consequéncia da exposicao a ambientes domésticos
inadequados. Frequentemente, a crianca com DESAF que é retirada da custédia de seus pais
biolégicos passa por multiplas colocacdes em orfanatos. A exposicao a abuso fisico ou sexual, a
negligéncia e outras formas de violéncia doméstica podem resultar em cicatrizes emocionais

duradouras que, se nao forem tratadas, podem prejudicar significativamente seu funcionamento
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social e emocional. Estudos clinicos de criancas com DESAF documentaram alta incidéncia de

problemas psicolégicos e comportamentais em comparacdao com criancas nao afetadas.™

Ha também um conjunto consideravel de literatura que documenta a natureza familiar da adicao

ao alcool e a drogas. Filhos de pais alcodlatras tém probabilidade muito mais alta de desenvolver
problemas com alcool na vida adulta do que filhos de pais nao alcodlatras. Esse risco estende-se

também a criancas com DESAF. Informacdes fornecidas por estudos de casos e outras pesquisas

casuais documentaram que tanto alcoolismo quanto DESAF s&o problemas multigeracionais.?? E
importante que as intervencdes com criancas com DESAF incorporem intervencdes focalizadas na
familia para oferecer apoio tanto aos pais quanto a crianca, abordando todo o espectro de

necessidades presentes.
Implicacoes para perspectivas de desenvolvimento e de politicas

1. O DESAF é um disturbio passivel de prevencao. A identificacdao precoce de mulheres que
consomem alcool durante a gravidez ou que ja deram a luz um filho com DESAF cria
oportunidades de prevencao. As técnicas promissoras de intervencao incluem
aconselhamento oferecido em clinicas, clinicas itinerantes e um tratamento abrangente da
adicdo para mulheres dependentes do alcool. H4 amplas evidéncias de que essas
estratégias sao eficazes na promocao da abstinéncia e de outras mudancas positivas no
estilo de vida de mulheres dependentes de dlcool e de drogas.

2. H& uma lacuna entre o que sabemos sobre as necessidades de criancas com DESAF e nosso
conhecimento sobre intervencoes eficazes para aborda-las. O DESAF é um distUrbio vitalicio.
Quanto mais cedo for diagnosticado, maior a probabilidade de sermos capazes de remediar
com bons resultados os problemas existentes e prevenir o desenvolvimento de deficiéncias
secundarias nesses individuos. O’Malley e Streissguth** identificaram uma série de
abordagens promissoras para a intervencao precoce. O que é preciso atualmente sao
pesquisas sistematicas para avaliar a eficacia dessas e de outras estratégias.
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