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El peligro del alcohol durante el embarazo

Cuando la

mama bebe
el nino paga

El sindrome de alcoholismo
fetal afecta a dos de cada
mil recién nacidos en Espafna

tres testimonios

El nUmero de casos crece
impulsado por la adopcion
de niflos de paises del Este

‘ TIZIANA CAULI
BARCELONA

ntes de que su hijo adopti-
vo fuera diagnosticado,
Montse no sabia nada so-
bre el sindrome de alcoho-
lismo fetal (SAF). «<Minifio no se deja-
batocar ni abrazar, dice. «Yo pensa-
ba que me rechazaba a mi como
madre. Le detectaron hiperactivi-
dad. Luego tuvo un retraso de un
ano en el crecimiento y mi herma-
no,quees pediatra, hizoque una psi-
quiatraledieraunvistazo.Fuela pri-
mera vez que me hablaron del SAF».
E1SAF,laformamds grave de tras-
torno que padecen las criaturas cu-
yas madres consumieron alcohol
durante el embarazo, podria afectar
en Espana a dos de cada mil recién
nacidos, segtin datos publicados es-
teano porel Parcde SalutMardeBar-
celona. Los estudios evidencian c6-
mo la incidencia de la enfermedad
ennifiosdeentre5y14afosestd cre-

ciendo en Espana con el aumento
de las adopciones internacionales.

El sindrome no estd reconocido
como enfermedad crénica por el sis-
temasanitario espanolylas familias
de los ninos afectados no reciben
ninguin apoyo econémico ni médi-
co por parte del Estado. Por eso, des-
de hace un ano, Montse y los padres
deunos 80ninosconsindromedeal-
coholismo fetal se han organizado
en una asociacién, AFASAF (Asocia-
cién de Familias Afectadas por SAF),
que promueve su reconocimiento a
nivel social y politico.

«La organizacion es en su mayor
parte catalana, pero operamos en
toda Espana», explica Teresa Nuinez,
su presidenta y madre de un nifio
afectado. «<Nos hemos reunido con
un grupo de parlamentarios catala-
nesyloharemos también con repre-
sentantes del Ministerio de Sanidad
enMadrid el préximo 11 de septiem-
bre», anade.
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Montse Roca trabajaba co-
mo arteterapeuta antes de
abandonar su profesion. Pe-
ro ahora, asegura esta mu-
jerde 50 anosymadre adop-
tiva de dos hijos, no podria
ni siquiera buscar «un em-
pleo convencional». No le
permitiria dedicar a su hijo
D., que sufre el sindrome de
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ANOS

Una madre a
tiempo completo

alcoholismofetal, laatencion
que requiere. «Ningtin traba-
jo me dejaria el tiempo sufi-
ciente para acompanarle al
médico o al psicélogo y para
cuidar de él», dice.

«Las madres que hemos de-
jado de trabajar para ocupar-
nosdenuestros ninos con SAF
deberiamos tener una forma

de reconocimiento econémi-
co. Yo no llegaré a cotizar pa-
ra mi pensién y no sé qué voy
ahacer, denuncia.

D. tenia 3 anos y medio
cuando llegé a Barcelona.
Al principio, los problemas
del pequeno parecian con-
secuencia directa del estado
de semiabandono en que pa-
s6 los primeros anos de su vi-
da en Rusia. «Me dijeron que
tenfa un retraso madurativo
que se podia solucionar con
amor», recuerda Montse. Pe-
ro ella sospechaba un proble-
ma mads complejo. Su hijo no
jugaba eiralaescuela fue pa-
raélunaexperienciahorrible

desde el principio.

D. fue diagnosticado de
hiperactividad y, mds tarde,
alos 10 anos, de SAF. «<Mi hi-
jonosabe canalizarlas emo-
cionesylasexpresaconagre-
sividad». Desde hace unos
meses, el adolescente acude
a «un centro de dia», un am-
bulatorio donde recibe ayu-
da psicoldgica. La madre to-
davia se preocupa mucho
por su hijo. Con 16 anos re-
cién cumplidos, hallegadoa
unaedad criticaenlaquees
plenamente consciente de
su condicién y, como todos
los adolescentes, no quiere
sentirse diferente.

o ¢ ":
VIDA SOCIAL AFECTADA

Los Unicos amigos
que tiene su hijo

Cada dia, al volver del traba-
jo, Floren Calero baja al pa-
tio del edificio donde vive
en Cornella de Llobregaty
juega con P. a fiitbol, balon-
cesto o cualquier otro juego
queleapetezcaasuhijode8
anos. Con 45 anos, este poli-
ciaysumujer, Yolanda, pro-
fesora, son sus tinicos com-

panerosdeocio.Loadoptaron
en Rusia y hace solo dos anos
fue diagnosticado de SAF. «<Lo
mds dificil para él es relacio-
narse», explica Yolanda. «Le
gustaria, pero nolo consigue.
Entra como un elefante en
una cristaleria».

Cuando decidieron ser pa-
dres, Yolanda y Floren sabian
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Segtin los padres y madres reuni-
dosen AFASAF, es urgente promover
la toma de conciencia acerca del sin-
drome de alcoholismo fetal no solo
para obtener apoyo financiero, sino
también para prevenir la discrimi-
nacién y la exclusién que los nifios
sufren en suentorno escolarysocial.
«Durante anos, mi hijoacudiaauna
escuela cuyos docentes destruyeron
su autoestimay, dice un padre. «Le
decian que debia buscar ayuda. Le
echaban dela clase.Le hacian saltar-
seinglés sin decirnos nada.

El aislamiento y las dificultades
de integracién son algunas de las
consecuencias mds dolorosas para
los nifios y sus familias. «Los com-
paneros de clase de mi hijo le dicen
tonto porque no habla bien», cuen-
ta una madre. «El sufre. Me pregun-
ta por quéyyo ledigo que esos ninos
no entienden su diversidad y que no
hay que hacerles caso».

Los trastornos debidos al SAF pue-

den perjudicarlavisién y el sistema
cardiovascular. El sindrome tam-
bién genera trastornos fisicos, men-
tales y del comportamiento, asi co-
mo agresividad. El espectro de com-
plicaciones que afectan a un feto
expuesto al alcohol en el dtero in-
cluye anomalias estructurales en la
morfologia craneofacial y retrasos
en el crecimiento fisico.

DIAGNOsTICO TARDIO / El sindrome de
alcoholismo fetal, explica Oscar
Garcia-Algar, pediatra del Hospital
del Mar y miembro del Grupo de In-
vestigacién en Infancia y Entorno
del IMIM, (Instituto Mar de Investi-
gaciones Médicas), es la causa prin-
cipal de retraso mental prevenible.
«Se puede diagnosticar en ninos re-
cién nacidos, pero los sintomas co-
mienzan a ser evidentes solo a par-
tirdelos 2 03 afios de edad». Por esta
razoén, los controles no se suelen lle-
var a cabo antes. «La mayoria de los

El SAF puede afectar
alavisiény el sistema
cardiovascular, y causar
trastornos mentales

y de comportamiento

Una asociacion que
retne a 80 familias
afectadas lucha desde
Catalunya por un mayor
reconocimiento y ayudas

ninos que hemos visitado son mayo-
res de 5 anos», explica el pediatra.

La mayor parte de los casos diag-
nosticados en Catalunya estdn vin-
culados a la adopcién de criaturas
en paises de Europa del este. «La for-
ma de beber es distinta alli», explica
Garcfa-Algar. «Pero es posible que al-
gunos ninos con trastornos del com-
portamiento, del aprendizaje o hi-
peractividad, por ejemplo, estén
afectados por trastornos del espec-
tro alcohdlico fetal, sin tener signos
fisicos evidentes».

No hay cura para esta enferme-
dad, pero se puede prevenir al cien
por cien cuando las madres evitan
tomar alcohol antes de daraluz. «La
cantidad de alcohol permitida du-
rante el embarazo es cero», nose can-
sa de repetir Garcia-Algar. «Cuando
unamujer planificaquedarse emba-
razaday cuando ya espera un bebé,
nodebe tomar ninguna cantidad de
alcoholy, subraya.

Un estudio recién realizado en
Espana evidencia que el consumo
de alcohol durante el embarazo si-
gue siendo elevado en el pais, inclu-
so en el primer trimestre, que es el
momento mds delicado para el fe-
to. Segtin estos datos, mds del 40%
de las mujeres espafiolas toman al-
cohol en su primer mes de embara-
zo;mds del 20%, durante el segundo,
y cerca del 17%, en el transcurso del
tercer mes.

«Lo mds importante en la preven-
cién del SAF es la capacidad critica
hacia el consumo de alcohol y otras
drogas durante el embarazo», expli-
ca Joan Colom Farran, subdirector
general de drogodependenciasenla
Agénciade SalutPublicade Catalun-
ya.Esteorganismo hacreado un pro-
tocolo para la deteccién precoz del
consumo de alcohol y drogas duran-
te el embarazo que pretende tam-
bién sensibilizar a padres y médicos
sobre sus riesgos. =
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que el pequeino de 18 meses
iba a necesitar mucha aten-
cién y amor, pero no estaban
preparados para las dificulta-
des relacionadas con el SAF.
«En el orfanato ruso nos dije-
ronque tenia unretraso psico-
motoryquizd miopia», recuer-
da su madre. «El retraso psi-
comotor se puede recuperar.
Pero los trastornos debidos al
SAF son muchos mds: dificul-
tad de socializacion, déficit
de atencién, impulsividad...»

La vida social de esa pare-
ja catalana se ha visto muy
afectada por la enfermedad
de P. «Solo hay dos restauran-
tes donde sabemos que no va-

mos a tener problemas, di-
ce la madre. «<Mi marido ha
perdido un amigo de infan-
cia después de pasar un fin
de semana en su casa con P».

El nifno sufre hiperacti-
vidad y cada semana sus pa-
dres lo llevan a la psicéloga.
«También nos aconsejaron
la equinoterapia». La activi-
dad cuesta 200 euros por se-
mana, que se suman al cos-
te dela terapia psicolégicay
de la medicacién. Sabiendo
cudntolegustanasuhijolos
caballos, Yolanda y Floren
decidieron inscribirlo. «Es
un sacrificio, pero no todos
los padres pueden hacerlo».

FUNDAR UNA ASOCIACION

Por reconocimiento
y tambien por amor

Desde el momento en el que
adoptéasuhijoV.hace mds
de 10 afios, la vida de Tere-
sa Nunez gira alrededor de
él.Empleadaen unacompa-
niia de seguros, esta mujer
de 51 anos es también ma-
dre bioldgica de una hija de
22 anos. «Ella también es un
poco como una madre pa-

ra él», admite Teresa. El nifio,
de 12 anos, solo fue diagnos-
ticado de sindrome de alco-
holismo fetal hace cinco.«Los
médicos hablaban de inma-
durez y dificultades de adap-
tacién. Yo tenia la impresién
de que seguian encajdndome
en un espacio que no me co-
rrespondiar.

CuidardeV., cuentasuma-
dre, puede ser duro. «<Yo me
canso mds en casa que en el
trabajo», dice. «Mi hijo es un
nino feliz, pero es solitario
y eso es lo que mds me hace
sufrir». Teresa estd muy pre-
ocupada por el futurode V.,
que dentro de seis anos serd
mayor de edad. «El ano pasa-
do nos fuimos de vacaciones.
El encontré un espray y cau-
s6 muchos danos a los coches
aparcados. Yo tuve que expli-
carlo. Cuando llegue alos 18
no habrd seguro que cubra
danos como estos. Por eso, el
sindrome deberia ser recono-
cido como enfermedad cré-

nica, igual que en otros pai-
ses», defiende.

Aunqueentresuhijoysu
trabajo le quede muy poco
tiempo libre, Teresa es tam-
bién presidenta de AFASAF,
la asociacion de apoyo a las
familias de ninos afectados
en CatalunyayelrestodeEs-
pana. Como los demds pa-
dres y madres, ella también
lleva su hijo a las reuniones
de la asociacioén. «Al princi-
pio, él no queria venir», ex-
plica. «No entendia por qué
yo hacia todo eso. Luego, un
diamedijo:'Mamd, yasé por
qué lo haces. Es porque me
quieres’».
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