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Introducao

A exposigao pré-natal ao etanol é fator causal nos distirbios do espectro da sindrome alcodlica
fetal (DESAF). DESAF é composto por um fenotipo muito varidvel, frequentemente acompanhado
de diversos déficits neuroldgicos e/ou de retardo mental."?** As manifestagdes mais graves de
DESAF incluem deficiéncia de crescimento (em peso e altura), caracteristicas faciais e
deficiéncias neuroldgicas (sindrome alcodlica fetal - SAF). Estimativas publicadas de prevaléncia
de DESAF apresentam variacao em torno de 100 vezes, sendo que estimativas atuais sugerem
uma taxa de 9,1 por mil nascidos vivos."** Os resultados para adultos com DESAF podem nao ser

bons.6
Do que se trata

Uma revisao importante de estudos de prevaléncia constatou que estimativas fundamentadas em
triagem para identificar populacdes em risco quase sempre produzem estimativas mais altas de

prevaléncia do que estudos realizados sem a etapa de triagem.” A triagem para SAF pode
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também melhorar a eficacia na utilizacao de recursos diagndsticos e pode ser uma estratégia de

baixo custo para identificar criancas em situacao de alto risco.®®
Contexto de pesquisa

Diversas estratégias de triagem foram sugeridas.” Para analisar processos de triagem baseados
na comunidade, foi utilizado o Exame de SAF - FAS Screen -, uma ferramenta rapida para a
triagem de SAF baseada na comunidade.® O Exame de SAF é um teste rapido de triagem que
descarta criancas de baixo risco e, simultaneamente, identifica os individuos em situacao de alto

risco.
Problema
Estratégias que visam o desenvolvimento de triagem para SAF baseada na comunidade

Antes da triagem, deve-se concluir uma sessao de capacitacao em triagem, com duracao de
quatro horas, em cada ambiente comunitario. O processo e o objetivo da triagem sao discutidos.
Cada item da ferramenta de triagem é revisado e o processo de consentimento é discutido. E
amplamente analisada a forma de obter o consentimento informado/esclarecido dos

participantes.

O processo de triagem em questao dura de 8 a 11 minutos por criancga.*'* Uma vez que as
caracteristicas de desempenho da ferramenta de triagem é de interesse para as comunidades,

todas as criancgas sao avaliadas, mesmo quando ja foram diagnosticadas para SAF.
Resultados de pesquisa
Exemplo de um projeto de triagem'®

Durante um periodo de nove anos, mais de 98% das criancas matriculadas na educacao infantil
foram analisadas (ver Tabela 1). Das 1.384 criancas avaliadas, 69 (5%) apresentaram um
resultado positivo (20 pontos ou mais). Essas criancas foram, entao, encaminhadas para
avaliacao em uma clinica de diagnosticos. Nesse grupo, sete (11%) foram diagnosticados com
SAF e um com SAF parcial. Cada crianca diagnosticada com SAF também atendia aos critérios
para as categorias 1, 2 ou 3 do Instituto de Medicina; presenca de SAF com exposicao materna
confirmada (n=6); e presenca parcial de SAF com exposi¢dao materna confirmada (n=1). A

prevaléncia de SAF nessa comunidade foi de cerca de um para cada 230 alunos da educacao
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infantil, ou 4,4 por mil.

A Tabela 2 apresenta caracteristicas de desempenho do Exame de SAF nesse ambiente

comunitario.
Etapas apos a triagem
Diagndstico

As criancas com resultados positivos foram encaminhadas para diagnostico. Quando a
comunidade nao tinha acesso a uma Clinica SAF para efetuar uma avaliagdo, uma recomendacao
para uma clinica local de dismorfologia genética provia o acesso aos servigos de diagnosticos
necessarios. Cada crianca foi considerada para uma avaliacao individual. Exames padronizados
foram utilizados para registrar os sintomas de SAF ou de outras sindromes genéticas ou
dismorficas.? A partir dos critérios de diagndstico relatados em estudos anteriores, a lista de
verificagao utilizada no programa produziu um resultado ponderado da gravidade de DESAF." A
seguir, os relatérios foram enviados ao médico responsavel pela crianca e, com o consentimento
de um dos pais ou tutor, foram compartilhados com a escola para facilitar o planejamento
educacional. O programa contava com clinicas itinerantes de diagnoéstico, que viajavam de uma a
duas vezes por ano, e uma clinica DESAF permanente. As criancas que apresentavam resultados
positivos superiores ao valor de triagem e que perdiam a consulta clinica, eram examinadas na

proxima clinica disponivel.
Gestdo

Um segundo e importante resultado da triagem e da avaliacao diagnéstica foram as
recomendacoes para a gestdao da crianga com DESAF.'"'? Tendo em vista que DESAF é um
problema cronico, é crucial um acompanhamento continuo. Muitos dos sistemas atuais de
diagnostico sdo limitados pelo fato de utilizar uma abordagem unilateral, que termina com o
diagnéstico, com recomendacoes ocasionais de cuidados feitas com base em uma Unica
avaliagdao. Muitas criangas com DESAF apresentam deficiéncias importantes de desenvolvimento
necessitando de avaliagées continuas e planos de tratamento.!? A estratégia de intervencgao esta
fortemente orientada para uma estratégia de cuidados que enfatiza capacitagao e intervencgoes

preventivas.
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Tal estratégia estimula a capacitacao dos pais na prevencao de deficiéncias secundarias e
fornece-lhes, assim como as escolas, as habilidades e o planejamento para que se antecipem ao
desenvolvimento de disturbios comportamentais. O programa esta também fortemente
comprometido com o desenvolvimento de mudancas no sistema antes que o individuo com
DESAF precise dos servigos. A utilizacao de um possivel plano decenal pode ser de grande ajuda.
A cada avaliagao, pais e professores podem discutir as condigdes provaveis da crianca apos 10
anos de acompanhamento. Tal atitude é particularmente 1til para antecipar problemas que
provavelmente ocorrerao como resultado de transicoes de desenvolvimento - ingresso na escola,

ensino médio, graduacao, etc.
Conclusoes

Em algumas comunidades, o desenvolvimento adequado de programas de triagem pode levar de
dois a trés anos. Foi constatado que um programa com duragao de um ano pode produzir
resultados uteis. No periodo de um ano, enfermeiras do servigo publico de satde compilaram
dados de triagem do Programa Periddico de Testes Diagndsticos Precoces para Triagem - Early
Periodic Screening Diagnostic Testing Program - elaborado para familias de baixa renda, no
estado de Dakota do Norte (n=2.800 criancgas). O resultado foi a identificagao de 28 casos de

DESAF (Disturbios do Espectro da Sindrome Alcodlica Fetal) nao diagnosticados anteriormente.
Implicacoes de politicas

As comunidades deveriam realizar a triagem para DESAF e disturbios relacionados? Muitas
comunidades seriam beneficiadas por um programa de triagem.” O custo é baixo, o tempo
investido é curto, e o programa de triagem facilita o reconhecimento precoce e o ingresso em
programas de intervencgao.'* Sempre que uma crianca € diagnosticada com DESAF, seus irmaos
também devem ser avaliados, uma vez que o risco é muito claro. A triagem também fornece uma
etapa sistematica para estimular as comunidades a desenvolver servigos de atendimento as maes
em risco de consumir bebidas alcodlicas durante a gestacao. Quando a mae continua a beber, o
risco de um segundo filho ter DESAF supera 75%. Ter um filho diagnosticado com DESAF
constitui também um marcador do grave estado de saude da mae. Seu risco de morte no prazo

de dez anos é superior a 5%.

O desenvolvimento de politicas deve ser orientado pelas evidéncias e pelas necessidades. DESAF

¢ um disturbio grave, que fornece evidéncias irrefutdveis da necessidade de agdo. Fazer triagem
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nas comunidades é uma primeira etapa importante para diagnodstico, intervencoes e prevencao

adequados, realizados em tempo habil. E significativa a economia potencial obtida gracas a

prevencgao.'>
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