Entrevista a Leslie Rubin, Director Medico Developmental Pediatrics Specialists en Atlanta:

"Es Importante diagnosticar al
NINO cuanto mas pronto mejor”
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Pregunta. ¢Cuales son los instrumentos para detectar
para diagnosticar un niilo con Sindrome Alcohélico Fetal
(SAF)?

L. Rubin. Técnicamente los tres elementos que hacen falta para
diagnosticar son: En primer lugar, la historia clinica de la madre sobre
si ha consumido alcohol. En segundo lugar, las caracteristicas fisicas.
Y en tercer lugar, un trastorno en el neurodesarrollo. En la madre hay
que conocer su historia porque bien ella lo ha reconocido, o porque
bien alguien del entorno lo ha dicho o porque ta mismo lo hueles o la
ves intoxicada en algin momento. En cuanto a las caracteristicas fi-
sicas, destacan por ser pequefios al nacer, su peso es inferior al per-
centil y ademés tienen unos rasgos caracteristicos.

P. ¢ Qué hacen en Atlanta para diagnosticarlos?

L.R. Lo que nosotros hacemos es realizar unas exhaustivas pru-
ebas de medida. Lo realizamos alrededor de los 0jos, en el espacio
entre ambos ojos, medimos la longitud de las orejas, la colocacion y
forma de las orejas. También medimos el tamafio de la boca, el ta-
mafio y configuracién del filtrum. Ademéas analizamos si tienen otro
tipo de anomalias congénitas (en la piel, los genitales, las lineas de
las manos, etc.). Utilizamos un sofisticado sistema de puntuacion. Si
terminado el reconocimiento tiene diez o mas puntos, entonces es
diagnosticado con SAF. Pueden tener muchos puntos, esto depende-
ra de la gravedad pero tienen que cumplir las tres caracteristicas que
hemos comentado al principio.

P. ¢ Por qué es importante realizar un diagnéstico precoz?

L.R. Por varias razones. La nimero uno seria la importancia de
conocer las necesidades particulares de estos nifos. Ellos van a te-
ner dificultades y si las conocemos vamos a poder ayudarles a que
aprendan mejor, a que se comporten y ayudarles a ser exitosos en la
vida. En segundo lugar, queremos conocerlo porque queremos saber
cudl es la prevalencia. Necesitamos saber si el problema es pe-
queno, si afecta a pocos 0 a muchos nifios. Queremos saber como
de comun es el problema. Y el tercero es para mi el mas importante.
Si conoces los criterios de diagnéstico, si conoces la magnitud del

problema, entonces serd mas facil realizar buenas investigaciones.
Porque la investigacion requiere de criterios y definiciones muy cla-
ras. Esto es por lo que nosotros realizamos mediciones tan precisas
con el sistema de puntos. Esto es por lo que invertimos en investiga-
cion.

P. (Como podemos ayudar a una persona que presenta

una discapacidad causada por el SAF?

L.R. Lo méas importante es que diagnostiquemos al nifio cuanto
més pronto mejor. Si lo hacemos antes de su nacimiento es fantasti-
co. Tenemos que conseguir el compromiso con la intervencion lo an-
tes posible. Una de las intervenciones puede ser que los profesiona-
les acudan a la casa y trabajen con la madre y con el nifio para ayu-
dar que la madre se comprometa. Con ello estas demostrando que
estas apoyando a la madre, que estés alli para ayudarla a ellay a su
bebé.

P. ¢ Pero es esto posible? Es decir, lo que comenta requie-

re de una persona que esté todo el dia con la familia.

L.R. Es posible. Claro que es posible, estoy convencido. Solo re-
quiere de recursos. Por poner un ejemplo, una fundacién tiene dinero
para destinar a diferentes cosas, y esta puede ser ua de ellas. Si tu
inviertes pronto en esto, vas a conseguir lo que en economia se llama
‘retorno de la inversién’. Si pones el dinero en el banco te dan un 2%
0 un 5% de intereses. Esto es lo mismo, si tu inviertes pronto en los
nifos, te daran intereses y mas tarde tendras mayores beneficios.

P. ¢ Existe en EEUU un modelo para prevenir todos estos

problemas de los que estamos hablando?

L.R. Existen varios modelos, no los conozco todos pero lo mas
importante es que el mensaje que debe difundirse a la poblacion so-
bre salud publica es que las mujeres embarazados no deben beber.
Otra cosa muy importante es que las botellas tengan etiquetas que lo
adviertan.

P. ¢Y un modelo de diagnéstico precoz?

L.R. Mas que un modelo es tener conciencia o conocimiento, em-
pezando por los profesionales de la obstetricia. Ellos tienen que de-
tectar si puede haber un problema y advertir de los riesgos, incluso
una vez haya nacido el bebé. Y si nos encontramos con que la madre
aparece bebida o incluso con consumos de otras sustancias, una
agencia estatal se encarga de a lo mejor llevarlo con otro miembro de
la familia para que lo cuide debidamente. Y si mas adelante la madre
se rehabilita puede volver a cuidar del nifio pero habra que probarlo.

P. {Qué ayudas sociales necesitan los ninos?

L.R. Los nifios necesitan sobretodo estar en una familia que los
quiera y los comprenda. Esto es para todos los nifios lo mas impor-
tante pero para estos nifios mas aln porque son mas irritables y mas
vulnerables.
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