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Cada dia és un desafiament

Vaig coneixer la Dariai els seus pares, la Nuria i en Joan, fa gairebé
vint anys. La Daria era una nena de sis anys que havia estat adop-
tada de Russia quan tenia vint mesos. Menuda per I'edat que tenia,
cap i ulls petits, mirada fixa i despectiva, molt excitada, es balance-
java asseguda. Era impossible mantenir-hi una conversa si el pare
no s'imposava i li repetia les preguntes insistint que contestés.
Cridava, llencava els colors a terra, amenacava amb violéncia de
fer mal al parei, com que en Joan exercia el seu paper amb pacién-
cia, ella acabava fent-li cas. Durava poc. El seu llenguatge era ric
i fluid, perd la comprensiod era pobra i tenia dificultats d'aprenen-
tatge en I'ambit escolar. No tenia en compte els altres ni les conse-
gliéncies dels seus actes. El més preocupant era que no aprenia de
I'experiéncia. Tot i aixi, els pares valoraven els aspectes positius de
la Daria: era tendra amb els nens petits, sabia fer-se estimar sense
adonar-se'n, tenia habilitats per agradar a la gent, pero tenia un
punt imprevisible. En qualsevol moment li podia sortir un rampell
destructiu. Els pares sospitaven que es tractava d'una Sindrome
Alcoholica Fetal (SAF), n'havien llegit informacié per internet,
perd les proves neurologiques habituals no ho confirmaven.
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En els anys que feia que treballava un centre de salut men-
tal infantil i juvenil jo no havia vist mai una patologia semblant.
Intuia que es tractava d'una alteracié del neurodesenvolupa-
ment molt greu. Tanmateix, el cas de la Daria no era aillat. En
aquells moments la incidéncia de la SAF era baixissima en la po-
blacié autdctona, pero, amb l'arribada d'infants adoptats a pai-
sos de I'Est, varem trobar-nos infants que presentaven moltes
dificultats. Algunes eren esperables per les condicions de crian-
ca previes a l'adopcid, pero d'altres anaven més enlla. En alguns
casos, els expedients d'adopcié informaven que eren fills de ma-
res amb problemes de consum d'alcohol, en d'altres ho esmenta-
ven enmig d'afectacions fisiques que feien creure a les families
gue eren exageracions per poder ser adoptats, i en alguns casos
no hi feien cap referencia.

Els professionals de la salut mental vam anar uns anys deso-
rientats amb el diagnostic d'infants amb SAF. Les classificacions
diagnostigues del moment (DSM i IDC) no descrivien especifica-
ment aquest trastorn i, juntament amb el desconeixement dels
antecedents de la familia bioldgica i el fet que les eines diagnos-
tiques de les quals disposavem eren insuficients, van generar
gue moltes criatures que no en presentaven els trets morfolo-
gics caracteristics fossin diagnosticades de trastorn per déficit
d'atencid, de trastorn d'espectre autista o d'infants adoptats amb
traumes. No va ser fins al 2013 que es van incloure els criteris di-
agnostics del trastorn del neurodesenvolupament o neurocom-
portament associat a I'exposicié prenatal de l'alcohol a la revisié
del Manual Diagnostic de Psiquiatria DSM-V, i, posteriorment, en
classificacions dels Estats Units es va comencar a descriure l'es-
pectre d'afectacions TEAF (trastorns de I'espectre alcoholic fetal).
Actualment, es recomana utilitzar els criteris del IOM-Institute of
Medicine (Hyome), actualitzats el 2016 (Barcons i Fumadd, 2020).
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A Catalunya, equips de psiquiatres i psicolegs infantils (de
I'hospital universitari Vall d'Hebron, del Clinic i de Sant Joan de
Déu) van desenvolupar una recerca a través de la qual van reco-
pilar dades. EI 2019 I'Agencia de Salut Publica de Catalunya va pu-
blicar un informe amb les dades de prevalenca de TEAF en infants
procedents de Russia i Ucraina adoptats a Catalunya entre 1998 i
2015, que era del 50 %.

Val a dir, pero, que les dificultats en el diagnostic i les altera-
cions aparentment més Ileus en etapes infantils i preadolescents
van provocar que, segurament, no tots els nois i noies amb afec-
tacié passessin pels equips especialitzats i avui dia encara podem
veure que hi ha adults afectats no diagnosticats en la infantesa.
Ara sabem que 'afectacid és i sera permanent i que les manifesta-
cions varien segons l'edat. EIl que canvia guan se'n coneix el diag-
nostic és la forma d'abordar els problemes que presenten, tant en
I'ambit medic i psicoldgic com social, educatiu i familiar. El repte
és diagnosticar al més aviat possible per acompanyar la persona
afectada i la seva familia durant el desenvolupament i ajudar-la a
aconsegquir el maxim grau d'autonomia possible i prevenir les dis-
capacitats secundaries associades, com poden ser les dificultats
per mantenir una feina, per viure de forma independent, els pro-
blemes amb la Ilei, conductes sexuals inapropiades i dificultats
associades a la salut mental (Barcons i Fumadd, 2020). En aques-
ta linia, s'han desenvolupat les guies adrecades a les families i els
professionals de la salut i de I'ambit educatiu per tractar les per-
sones amb TEAF, elaborades de manera coordinada entre profes-
sionals dels centres de referencia de Catalunya per la deteccid i
I'abordatge del TEAF (I'hospital universitari Vall d'"Hebron, I'hos-
pital Clinic de Barcelona, I'hospital de Sant Joan de Déu), la sub-
direccié general de drogodependéencies, amb el suport del Servei
Maternoinfantil de I'’Agéncia de Salut Publica de Catalunya en el
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marc de treball conjunt amb I'Institut Catala de I'Acolliment i de
I'Adopcid.

| gué ha passat amb les families? Els reptes en una adopcié
soén importants i el procés emocional que comporta té particulari-
tats, i més quan et trobes amb un infant danyat neuroldogicament
sense saber-ho préviament. Tot pare o mare té desitjos i expecta-
tives en relacié amb un fill, i guan a mesura que avanca la crian-
¢a no es compleixen, arriba el desencis, acompanyat sovint d'una
negacié de la dificultat i la patologia. Si no es fa un procés de dol,
al'adolescencia les dificultats i les consegliencies es magnifiquen,
tant per als pares com per als joves, per les caracteristiques pro-
pies de I'etapa i I'increment de les potencials conductes de risc.

En un percentatge important de casos, el patiment en aguest
procés de crianca ha provocat ruptures familiars amb renudncies
al rol parental. Sovint ens trobem amb mares soles que intenten
sostenir aquest infant amb importants pertorbacions de compor-
tament. Al mateix temps, alguns pares i mares han emmalaltit
fisicament o psiquicament a conseqiiencia de la situacio. Els ger-
mans i germanes també pateixen i han patit molt. Els pares han
hagut d'esmercar molts esforcos en el fill amb TEAF i no han po-
gut atendre'ls prou.

| els educadors? El desconcert i desconeixement de la pa-
tologia durant els primers anys de l'arribada d'aquests infants
també els va afectar. Les estratégies educatives habituals no fun-
cionaven i no existien orientacions especifiques per a l'acompa-
nyament d'aquests infants i joves. Actualment, les guies abans
esmentades, adrecades a les families i als professionals de la sa-
lut i I'ambit educatiu per tractar amb persones amb TEAF, ajuden
una mica en la infancia i adolescencia.

| qué ha passat amb la Daria? Ara té vint-i-cinc anys. Es una
noia alegre, intensa, que ha aprés a expressar les seves emocions
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i a fer reflexions forca encertades en molts moments, que sap es-
coltar els que pateixen i donar-los suport. Pero el dia a dia amb
ella és complicat, la desrequlacié emocional hi és present tot so-
vint.

Els pares de la Daria han treballat de valent amb ella, se l'esti-
men molt i s'hi dediguen amb sensibilitat, persistencia i fermesa.
Han provat moltes solucions, pero cada dia és un desafiament.
Gracies a la feina feta, la Daria no té més discapacitats secunda-
ries. La proteccié que li han ofert ha funcionat.

Agraeixo a la Nduria el coratge d'escriure la seva experiéncia.
Estic sequra que a moltes families afectades i als agents socials
els sera util, i espero que augmenti la sensibilitat de les adminis-
tracions per crear els recursos socials necessaris per atendre les
persones amb aquestes discapacitats.

LoreTO MUNDO
Psiquiatra
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