Alcohol en el embarazo

Cicatrices
ocultas

El consumo de alcohol durante el embarazo pue-
de provocar una serie de problemas del desarro-
llo cognitivo, fisico y de la conducta en los hijos,
conocidos como trastornos del espectro alcoho-
lico fetal (TEAF), cuya incidencia es mas elevada
en nifos nacidos en ciertos paises, como algu-
nos del Este de Europa. Padres adoptivos luchan
por dar difusion a este problema en Espafia y
encontrar ayuda para sus hijos.
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e dice que los nifios adoptados
‘vienen con una mochila’ en la
gue guardan problemas como el
abandono de sus padres biologi-
cos, el cambio de pais o la integrarcion en
una nueva familia, entre otros. En el caso
de Mercedes, su nifia “no ha venido con
mochila, ha venido con cicatrices, y esas
nunca se las va a poder quitar”, dice esta
madre en referencia al trastorno del espec-
tro alcohdlico fetal (TEAF) diagnosticado a
su hija adoptiva, un grupo de anomalias del
desarrollo fisico e intelectual que pueden
presentar los niflos cuyas progenitoras »
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»biologicas consumieron alcohol durante
el embarazo. “No se trata de un retraso
madurativo, sino de una lesién cerebral y
constituye discapacidad’, afnade Mercedes.
Algunos de los rasgos que pueden pre-
sentar los menores con TEAF son malfor-
maciones craneales y faciales, retraso en
el crecimiento y alteraciones del sistema
nervioso central, expresadas principalmen-
te por alteraciones cognitivas, conduc-
tuales, de socializacion y de aprendizaje.
Los afectados son mas propensos a las
adicciones, y, en los casos mas graves,
esto puede llevarles a problemas con el
juego, las drogas y la justicia.

La méxima expresion del TEAF es el Sindrome
Alcoholico Fetal (SAF), sin embargo no esta
reconocido como trastorno psiquiatrico por
el Manual diagndstico y estadistico de los
trastornos mentales (DSM), de la Asociacion
Estadounidense de Psiquiatria esto es debido
aque se trata de una embriopatia, y la OMS lo
considera como enfermedad rara por su baja

prevalencia, de ahi el escaso conocimiento
sobre este trastorno, tanto por parte de la
sociedad, como de los profesionales sanitarios
y docentes, lo que dificulta el diagndstico y
convierte la vida y la educacion de estos nifios
en una carrera de obstaculos.

Falta de diagnéstico

“Después de dar miles de vueltas, mi hija
Maria (nombre ficticio para preservar su
identidad) fue diagnosticada de sindrome
alcoholico fetal (SAF) cuando tenia 16

LOS NINOS CON
TEAF SE ENTRENTAN
A MUCHAS
DIFICULTADES

EN LA ESCUELA
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Presentacidn de las guias sobre TEAF en el Hospital del Nifio Jesus, de Madrid.
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afos, y para ello tuvimos que llevarla a
Barcelona”, lamenta esta madre, residente
en Madrid, a pesar de que ella y su marido
habian notado que algo le pasaba a la
nifia desde que tenia seis afos. El informe
que facilitaron en Rusia a estos padres
cuando recogieron a su hija adoptiva si
especificaba que su madre biologica era
alcohdlica. “Maria no aprendia de los erro-
res, hacia una cosa y le castigaban pero
volvia a hacerla. Todos los dias teniamos
un parte del colegio”, recuerda Mercedes.
Sin embargo, “ni su pediatra, ni los demas
médicos que han revisado a a nifia a lo
largo de estos afios se plantearon que
podia tener TEAF al leer su informe”, afiade.
Ella empezo a pensar en esa posibilidad
cuando se lo sugirio una amiga que habia
adoptado a otro nifio de la misma 'casa
cuna' que su hija.

Tras buscar informacion, los padres de Maria
decidieron acudir al Grupo de Investiga-
cion Infancia y Entorno (GRIE) del Hospital
Clinico de Barcelona, unico equipo espe-
cializado en estos trastornos de Espania,
porque en Madrid todos los especialistas
les decian que su hija tenia déficit de aten-
cion con hiperactividad (TDAH), “y a mi no
me parecia que sus sintomas coincidieran
con ese trastorno o con los de otros nifios
adoptados’, sefala Mercedes. Actualmente
su hija estudia primero de FP, “tras apro-
bar 4° de la ESO con mucha dificultad y
numerosas expulsiones del colegio” La
mayoria de estos chicos no pueden hacer
bachillerato, ya que a menudo tienen un co-
eficiente intelectual en torno a 80 (cuando la
normalidad se situa entre 90 y 100), explica
esta madre. Por ello, a los nifios con TEAF
el aprendizaje de los conceptos abstractos
les resulta muy complicado, en especial las
matematicas. “También tienen dificultad
para entender la segunda intencion, todo
lo toman muy literalmente”, afiade.

Un “ovillo enmaraiado”

A Carmen Sanchez le dijeron que el cere-
bro de su hija Aliona era un “ovillo enma-
rafiado” y que no se podia hacer nada pom

El doctor Oscar Garcia-Algar y la psicéloga Marta Astals.

15 afios investigando el TEAF

El Grupo de Investigacién Infan-
cia y Entorno (GRIE) del Hospital
Clinico de Barcelona lleva mas
de 15 afios investigando el Tras-
torno de Sindrome Alcohdlico
Fetal (TEAF).

Su director, el doctor Oscar Gar-
cia-Algar, y Marta Astals, una de
las psicélogas del grupo, expo-
nen un trabajo que ya ha ayuda-
do a 400 nifios y sus familias.
“Llevamos mas de 15 afios
trabajando en la exposicién
prenatal a sustancias de abuso
durante el embarazo, entre ellas
el alcohol, un caso frecuente en
nuestro entorno, pero también
nos dimos cuenta de que habia
muchos niflos adoptados de
Europa del Este, donde su con-
sumo es muy alto, que podian
estar afectados, explica el doc-
tor Garcia-Algar.

En estos anos, en torno a 400 nifios
han acudido al servicio de diag-
nostico de TEAF del GRIE. “Nues-
tro trabajo era de investigacién,
pero se corri6 la voz, y las familias
empezaron a contactar con noso-
tros en busca de ayuda, afiade el
especialista”. Por ello, el Hospital
Clinico de Barcelona prevé poner
en marcha en breve “una unidad
experta para diagnéstico y segui-
miento del trastorno del espectro
alcohdlico fetal", indica el médico.

Guias para padres y profesores
“Lo que se trata principalmen-
te en el caso del TEAF son los
sintomas, por eso la asistencia
es fundamentalmente psicolé-
gica y, en alglin caso concreto,
farmacoldgica, si hay una hipe-
ractividad o trastorno depresivo
susceptible de ser tratado”, ex-

plica el doctor Garcia-Algar.

Por su parte, Marta Astals, psicé-
loga del GRIE, sefiala que el trata-
miento psicolégico "es individua-
lizado, segtin las necesidades de
cada nifio. En caso de retraso, por
ejemplo, se utiliza la estimulacién
cognitiva, cuando existe agresivi-
dad o problemas de habilidades
sociales o hiperactividad, se tra-
tan con las intervenciones cuya
eficacia ya es conocida’”.

Astals aflade que "a menudo, en
las escuelas no saben qué ha-
cer con estos alumnos, porque
tienen muchos problemas de
adaptacién y hay mucho desco-
nocimiento. Tampoco se adap-
tan bien a la educacién especial
en todos los casos”.

Para dar a conocer métodos efi-
caces para la educacion de estos
nifios, el GRIE, en colaboracién

con la asociacién SAFGroup, ha
elaborado las guias ‘El TEAF en
casa’y ‘E1 TEAF en la escuela),
que “ofrecen estrategias que

no requieren mucho tiempo

ni dinero, faciles de aplicar y
adaptables a medida que los
ninos crecen”, explica Marta
Astals, que ha participado en su
elaboracién.

“Estos nifnos necesitan otras for-
mas de aprendizaje, por ejemplo
potenciar todo lo visual, un sen-
tido que tienen muy desarrolla-
do”. Ademas, las guias contienen
“herramientas que pueden ser
utiles para nifios con TDAH y
trastornos del espectro autista’,
concluye Astals.

Ambas publicaciones pueden
solicitarse a SAFGroup.

grie.imim@gmail.com/
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» ella, algo que esta barcelonesa, médica
de profesion, se nego a aceptar, y por
eso se puso manos a la obra para buscar
ayuda para la nifia. “Aliona tenia dos afios
y ocho meses cuando la adopté. Fui a
recogerla a Ucrania y alli me dijeron que
tenia un déficit cognitivo que achacaban
al abandono por parte de sus padres bio-
légicos, y a que habia estado siempre en
un orfanato”, recuerda Carmen. La nifia se
adapto bien a la guarderia en Barcelona,
pero cuando inicid la escuela primaria,
empezé a tener problemas con algunas
cosas, “como seguir lineas, aprender los
colores, leer, sumar. Le pusieron refuerzo
escolar por un posible déficit cognitivo. Por
lo demas, se la veia una nifia muy espa-
bilada y auténoma”, recuerda esta madre
de familia monoparental. Las cosas se
empezaron a complicar cuando terminé la
educacion primaria. “Me aconsejaron una

EL TEAF PUEDE
CONFUNDIRSE
CON DEFICIT

DE ATENCION

Y CON AUTISMO

adaptacion curricular y que fuera a un co-
legio de educacién especial. Todo fue muy
bien el primer trimestre, pero a partir de
ahi, empezo con una actitud mas perezosa.
No me parecié grave, tenia 12 afios y lo
achaqué al inicio de la pre adolescencia”.
Sin embargo, Aliona empezd a manifestar
problemas de conducta. “Se escapaba
a la hora de comer con otros nifios y me
aconsejaron que viera un psiquiatra, por
si habia algun trastorno del apego, pero
me dijeron que no, que solo era un déficit
cognitivo”, sefiala Carmen. Los problemas
de conducta en la escuela fueron a mas,
con rabietas, enfrentamientos con algun
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Visualteaf

Mercedes, junto a su ma-
rido y su hija, ha creado
Visualteaf, una asociacion
y plataforma online para
el desarrollo de proyectos
sociales para la ayuda a
personas con TEAE Uno
de los mds destacados

es una app para uso por
profesionales médicos,
que tiene por objetivo
“facilitar la deteccién del
trastorno a través de los
rasgos faciales, con el fin

de ayudar a los médicos
de atencién primaria a
diagnosticarlo”. La aplica-
cién ya cuenta con “una
versién beta, cuyo funcio-
namiento estd verificando
el equipo del GRIE’, expli-
ca Mercedes. A lo largo
del mes de junio conti-
nuarad el ensayo clinico de
la aplicacién, que se pre-
sentard en septiembre en
Berlin, en el encuentro
de asociaciones europeas

de TEAF. Este proyecto
ha sido posible gracias a
la financiacién del pro-
grama de voluntariado
de Fundacién Telefénica
‘Contigo ayudamos’ Esta
iniciativa a beneficio del
TEAF y las demads que
promueve la plataforma
Visualteaf pueden apo-
yarse mediante la férmu-
la del crowdfunding.

https://visualteaf.com

profesor, los castigos se sucedian y “ahi
empezo nuestro recorrido por psicologos y
psiquiatras infantiles de la sanidad publica,
hasta que a los 15 afios una psiquiatra me
dice que tiene SAF, que lo siente mucho
y que no pueden ayudar a mi hija porque
es una enfermedad muy grave”, explica la
madre de Aliona.

Los niflos con SAF pueden ser agresi-
vos con su propia familia, pero en el caso
de Aliona esto solo ocurria en la escuela.
“Cuando me llamaban e iba a buscarla
me decia, ‘Lo siento mama, no sé por qué
hago esto, no sé lo que me pasa’. Como
los psiquiatras infantiles ambulatorios de

la Seguridad Social y el centro de dia de
salud mental para jovenes al que Aliona
acudia no le resultaban utiles, su madre
decidié buscar ayuda en el Hospital San
Juan de Dios de Barcelona. Alli me confir-
maron que tenia SAF. Después encontré
por Internet el GRIE (Grupo de Investiga-
cién Infancia y Entorno, unico especializado
en el trastorno en Espafia) y conoci otras
familias”, y de ese modo Carmeny su hija
empezaron a ver la luz.

Aliona tiene ahora 20 afios, ha realizado una
formacion profesional de auxiliar administrativo
especial para mayores de 16 y menores de
20 afios que no han podido terminar la ESO.

La joven acude a un centro de orientacion
laboral, donde “ayudan a alumnos con difi-
cultades a conocer las habilidades en las
que destacan, con el fin de formarles para
que encuentren empleo’, explica Carmen.
En el caso de su hija, “se le da muy bien el
surf, el esqui, y montar a caballo. En esas
actividades no experimenta ninguin problema.
El problema lo tiene en entornos cerrados y
dirigidos, como la escuela”. Este es otro de
los rasgos comunes de los nifios y jovenes
con TEAF, que encuentran en el contacto con
los animales y las actividades al aire libre el
entorno ideal para desarrollarse.

SAFGroup

A Carmen y Mercedes les unié el trastorno
de sus hijas, ya que intentando encontrar
informacion sobre TEAF, esta ultima conocid
SAFGroup, la asociacion para la ayuda a
estos nifios y sus familias creada en Barce-
lona por Carmen y otras familias en 2015,
con el apoyo del doctor Oscar Garcia-Algar,
director del GRIE. “Acudi a las jornadas
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Carmen Sanchez y su hija Aliona.

SAFGROUP PIDE
MEDIDAS PARA
EL DIAGNOSTICO
TEMPRANO DE
ESTE TRASTORNO

que SAFGroup y el GRIE organizan cada
afio en junio en esa ciudad y decidi crear
la delegacion de la asociacion en Madrid
explica Mercedes. SAFGroup cuenta ya con
delegaciones en Catalufia, Madrid y Murcia, y
en breve, en Andalucia, ya que el objetivo es
que “haya en todas las comunidades auténo-
mas, para que las familias afectadas puedan
reunirse y trabajar, para que nos escuchen,
nos ayuden y se abran recursos para que
los nifios no acaben en institucionalizados
en centros de dependientes, como ocurre
en algunos casos”, explica Carmen.

Uno de los principales objetivos de esta
entidad es el diagndstico temprano, ya
que “nuestros hijos son diagnosticados
bastante mayores, la mia con 15 afios, y
a veces de forma erronea, porque el SAF
suele confundirse con el Trastorno por
Déficit de Atencion con Hiperactividad
(TDAH) y con ciertas formas de autismo,
ya que comparten sintomas con ellos”,
sefiala esta madre barcelonesa.

Desde su creacion SAFGroup ya ha logrado
avances para estos nifios y sus familias en
Barcelona. Gracias a su labor, en Madrid,
la unidad de pediatria social y psiquiatria
infantil del Hospital del Nifio Jesus les ofrece
diagnostico y tratamiento, y la Clinica Univer-
sitaria de Alcorcon de la Universidad Rey Juan
Carlos prevé incorporar un servicio para el
diagnostico de este trastorno. Asimismo, el
Observatorio de Educacion de este centro
docente ha empezado a impartir cursos de
formacion para el profesorado sobre TEAF,
cuyas fechas pueden conocerse a través de
su sitio web (http://observatorioeducacion.
es), segun informé Pilar Laguna, su directora,
durante la presentacion de las guias para
padres y docentes sobre el TEAF elaboradas
por el GRIE y SAFGroup, en el Hospital del
Nifio Jesus en Madrid.

Por su parte, el director general de la Fami-
lia y el Menor de la Comunidad de Madrid,
Alberto San Juan, manifesto en dicha pre-
sentacion la intencion de su departamento
de contribuir a incrementar y mejorar la
ayuda que ofrece la administracion ma-
drilefia a estos nifios y sus familias, para
que la atencion que reciben se situe al
mismo nivel que en Catalufa. “Conocerles
es querer ayudarles”, aseguré San Juan,
ofreciendo para ello el apoyo de los ser-
vicios de asistencia psicologica de su de-
partamento, comprometiéndose a divulgar
informacién sobre la labor de asociaciones
como SAFGroup y a impulsar actuciones
informativas sobre “las consecuencias
del consumo de alcohol en el embarazo,
porgue son poco conocidas”, concluyo.m

https://www.safgroup.org
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