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Introducao

A Sindrome Alcodlica Fetal (SAF) e um espectro de distirbios associados, algumas vezes
denominados Disturbios do Espectro da Sindrome Alcodlica Fetal (DESAF), resultam da
exposicao pré-natal ao alcool causada pelo alcoolismo da mae ou por consumo elevado de

bebidas alcodlicas - inclusive episddios de consumo excessivo - durante a gestacao.

A SAF é diagnosticada com base em quatro critérios:!
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1. retardo de crescimento, ou seja, abaixo do décimo percentil para peso, altura ou

circunferéncia da cabega, em algum momento do desenvolvimento;

2. dismorfia facial caracteristica, que inclui falta ou subdesenvolvimento do Philtrum
(depressao no labio superior), labios superiores extremamente finos e fissuras palpebrais
encurtadas (abertura dos olhos);

3. danos ao sistema nervoso central, que se manifestam como atrasos de desenvolvimento,

retardo mental e problemas cognitivos e comportamentais;?

4. gvidéncias de consumo de &lcool pela mae durante a gestacao.

Estima-se que uma em cada mil criancas sofre de SAF e uma em cada cem apresenta efeitos

menos pronunciados de exposicao pré-natal ao alcool.?
Do que se trata

A exposicao pré-natal ao alcool constitui um problema significativo, devido a sua prevaléncia
mundial e a gravidade de seus efeitos sobre o desenvolvimento da crianga. Familias que cuidam
de criancas com SAF sdo consideravelmente afetadas pelas consequéncias desse disturbio.
Criancas expostas ao alcool, assim como seus pais, necessitam de apoio eficaz para garantir que
o desenvolvimento de criangas com SAF seja otimizado, e para evitar deficiéncias secundarias.
* De modo semelhante as deficiéncias de desenvolvimento, criancas com SAF e suas familias

necessitam de uma gama de programas e servigos de apoio ao longo de toda sua vida.®
Problemas

Foram identificados diversos problemas relativos a prestacao de servigos para criangas com SAF.
Identificagdo de diretrizes

De acordo com observacoes feitas pelo Instituto de Medicina (Institute of Medicine), ndao existem
atualmente padroes de atendimento para criangas com SAF e disturbios relacionados. Bebés,
criancas e adultos afetados sao elegiveis para os servigos porque atendem a outros critérios de
cuidados médicos, programas de intervengdo precoce, ou educagao especial, que nao estao
baseados em seu diagnoéstico de SAF. Por outro lado, muitos individuos afetados nao atendem a
nenhum dos critérios existentes e nao conseguem atendimento pelo sistema de saude. Portanto,
o desenvolvimento de padroes adequados de atendimento constitui, atualmente, um desafio

importante.
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Servigos/programas especificos para atendimento de SAF

Embora os pais® argumentem que individuos afetados pelo alcool necessitam de servigos
especializados e acesso a profissionais qualificados em relagao as necessidades especiais de
criancas e familias, tais recursos sao raros. Recentemente, a For¢ca Tarefa contra Sindrome
Alcodlica Fetal (Fetal Alcohol Syndrome Task Force) - um conselho federal consultivo criado pelo
congresso norte-americano - observou que, no pais, os servigos nessa area sao limitados e nao
sdo projetados para atender as necessidades de prevencgao e intervencgao direcionados as

mulheres que consomem alcool, assim como para seus filhos.?
Pesquisas sobre programas e servicos eficazes

Embora a necessidade de intervencgoes e tratamento seja reconhecida,® e tenham sido realizadas
muitas tentativas para atender a essas necessidades em uma base clinica (ver referéncia 7), até

hoje nao foi realizada nenhuma avaliacao formal de programas e servigos nessa area.
Instabilidade no ambiente de cuidados

Frequentemente, individuos afetados pela exposigcao pré-natal ao alcool sao também expostos a
condicoes ambientais menos adequadas. Durante os anos que se seguem ao nascimento, a taxa
de mortalidade de mulheres que dao a luz a criangas com SAF ¢é alta; essas mulheres também
tém maior probabilidade de perder a custddia de seus filhos devido a abuso de drogas ou maus
tratos e negligéncia em relagdo aos filhos. Consequentemente, muitas criangas com SAF sdo
colocadas em orfanatos ou sao adotadas apos um periodo de instabilidade familiar durante os
primeiros anos de vida. Aquelas que permanecem com suas maes podem vivenciar estresse caso
estas continuem a beber. Esses fatores ambientais podem interferir na identificacao precoce das
necessidades de desenvolvimento da crianga e podem impedir que a crianca receba atendimento

consistente.
Contexto de pesquisa

A avaliacao de programas e servigos eficazes para prevencao, intervencao e tratamento ainda
esta em seu estagio inicial. Embora, ha muito tempo, pais e alguns profissionais tenham
consciéncia da necessidade de servigos para individuos afetados pelo alcool, o provimento de tais
servigos nao constitui uma area prioritaria para a maioria dos provedores e das organizagoes

governamentais. No entanto, no momento em que os esforgos de defesa por parte dos pais e de
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outros cidadaos envolvidos aumentaram o nivel de conscientizacao das agéncias governamentais,
aumentaram também os recursos, permitindo, desse modo, o desenvolvimento e a avaliagdo de
programas. Recentemente, os Centros para Controle e Prevencao de Doencas (CCPD) - Centers
for Disease Control and Prevention (CDC) - iniciaram um estudo colaborativo em cinco
localidades sobre intervengoes educacionais e sociais para criancgas em idade escolar com SAF e
disturbios de desenvolvimento neural relacionados ao alcool (DDNA). No entanto, esse projeto
ainda estd em seu primeiro ano e os resultados ainda ndo estarao disponiveis por muitos anos.

Nenhum outro estudo dessa natureza foi realizado até o momento.
Questoes-chave de pesquisa

O relatério do Instituto de Medicina dos Estados Unidos (US IOM)2 destaca inumeras questoes
que devem ser consideradas na avaliacao de programas e servicos destinados a pacientes com
SAF. Tais questoes sao semelhantes aquelas apresentadas em qualquer avaliacao de qualidade -
por exemplo, a intervencao é eficaz? Os resultados sao generalizaveis? Diversas outras questoes

devem também ser levantadas, entre as quais:

L. para quem os programas/servicos devem ser elaborados?
Mais especificamente: onde encontrar as maiores necessidades e de que forma os recursos
podem ser direcionados com maior eficacia? Por exemplo, o diagnéstico precoce é
importante para identificar bebés com SAF para que deficiéncias secundarias associadas a
déficits de cuidados possam ser evitadas? As criancas com SAF apresentam dificuldades

especificas de aprendizagem que tornam ineficazes os métodos tradicionais de ensino?

2. Quais sdo as lacunas nos servigos existentes?
A medida que individuos com SAF n&o séo atendidos pelos sistemas existentes, é preciso
identificar as lacunas e elaborar programas adequados.

3. Quais sdo as necessidades especificas de individuos afetados pelo dlcool?
E importante analisar a crenca de que individuos afetados pelo &lcool tém necessidades
especificas que demandam solucdes originais de tratamento. Esforcos de pesquisas
poderiam ser concentrados nos pontos fortes e fracos dos individuos afetados pelo alcool, e
poderiam comparar esses resultados aos resultados de outros grupos de individuos com

deficiéncias, assim como com individuos normais em meio a populagdo em geral.

Resultados de pesquisas recentes
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Uma pesquisa abrangente da literatura nessa area indica que nenhum dos estudos publicados
sobre programas de intervencgao/servigcos destinados a individuos com SAF incluiu o
investimento em avaliacdes ou pesquisas empiricas relacionadas aos programas. No entanto,
educadores e pais escreveram inumeros artigos”® endossando métodos educacionais ou
descrevendo intervencoes baseadas em indicios casuais. Além disso, em uma pesquisa realizada
com familias de pacientes, Streissgut et al.* relataram uma correlagao entre identificacao e
intervencao precoces, assim como estabilidade no atendimento, e a redugéo da frequéncia de

deficiéncias secundarias em meio a criancas e adolescentes encaminhados a clinicas.

No entanto, deve-se observar que embora essa pesquisa tenha apoiado a necessidade de
intervencgoes precoces e servicos destinados a esse grupo, nao foram utilizados grupos de
comparacao. Portanto, nao esta claro se os resultados de pacientes afetados pelo alcool diferem

dos resultados de outros pacientes com deficiéncias.
Conclusoes

A SAF foi descrita pela primeira vez na América do Norte em 19731 e ao longo do tempo esse
disturbio e os problemas a ele associados vém causando grande impacto sobre a satde publica, a
educacao e os problemas sociais. Uma revisao das condigoes de programas e servicos de SAF
sugere a provavel existéncia de uma necessidade urgente de servigos para individuos e familias.
No entanto, sdo necessarios estudos suplementares para definir com maior precisao essas
necessidades, uma vez que as informacgoes disponiveis sobre planejamento de servigos sao
fragmentadas e casuais. Embora algumas das necessidades associadas a SAF e a exposigdo ao
alcool tenham natureza especifica, ainda ndao foram totalmente documentadas. Sao raras as
intervengdes comportamentais e educacionais especificas que visam ao tratamento de distirbios
associados com a SAF e a prevencgao de deficiéncias secundarias, e aquelas que existem ainda
nao foram avaliadas de forma eficaz. Em resumo, essas constatagoes sugerem a existéncia de um
problema percebido que ainda deve ser enfrentado de forma sistematica, o que ndo permite, até

o0 momento, recomendacoes baseadas em dados.
Implicacoes

Uma revisao do status atual de programas e servigos para individuos com SAF e outras

deficiéncias relacionadas ao alcool sugere que:
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1. Antes de um novo planejamento, é preciso realizar uma avaliacao completa das
necessidades. Individuos de todas as idades que tém SAF, assim como suas familias, devem
ser avaliados com o objetivo de obter descrigcoes sobre suas necessidades funcionais e de
Servicos.

- Para uma avaliagdo mais eficaz, os individuos afetados pelo alcool devem ser comparados a
outros individuos com deficiéncias visando identificar semelhancas e diferencas entre os
dois grupos. Dessa forma, experiéncias e conhecimentos anteriores podem ser aplicados
eficazmente sempre que forem constatadas semelhancas. Quando as diferencas forem
aparentes, devem ser desenvolvidas solugoes especificas.

3. Da mesma forma, as propostas resultantes para programas e servicos devem ser
comparadas a outros programas e servicos existentes, permitindo a associacao dos
recursos existentes e o desenvolvimento de servigos especificos sempre que necessario.

4. A avaliacao da eficacia dos programas e dos servigos deve constituir o componente

principal de todos os programas de prevencao, intervencao e tratamento.
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