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Una breve introduccion al
autismo: Lo que sabemos

El Instituto Nacional de Salud Infantil y Desarrollo
Humano Eunice Kennedy Shriver (NICHD)*, que forma
parte de los Institutos Nacionales de la Salud (NIH)*,
dependencia del Departamento de Salud y Servicios
Humanos de los Estados Unidos, es una de las muchas
agencias del gobierno federal que labora para comprender el
autismo. El NICHD apoya y realiza investigaciones sobre
las causas del autismo, el nimero de personas que tienen
autismo, la mejor manera para tratar los sintomas del
autismo, y otros temas.

A pesar de que el autismo fue descrito por primera vez en
los afios cuarenta, realmente se conocia poco acerca de este
trastorno hasta la década de los noventa. Aun hoy en dia
hay mucho que los investigadores, los cientificos y los
proveedores de la salud no saben.

Pero también hay mucho que si sabemos sobre el autismo.
Esta hoja informativa ofrece una amplia gama de
informacidn sobre el autismo y contesta algunas de las
preguntas mds frecuentes que los padres y demds familiares
tienen sobre este trastorno. Se puede obtener informacién
mds detallada sobre estos temas de las fuentes indicadas en
la seccién de . Tome en cuenta que los articulos
de referencia se escribieron para cientificos e investigadores
y que, por lo tanto, la informacién es mds técnica de la que

presentamos aqui.

* La mayoria de siglas que se utilizan en este documento corresponden a las siglas
del nombre en inglés del instituto, trastorno o metodologfa. Son las siglas con las
que comdnmente se conoce a dicho instituto o al trastorno. En muchos casos
también se incluye en paréntesis el nombre completo de la terapia o programa en
inglés para su informacién en caso de que desee averiguar mds al respecto.

www.nichd.nih.gov



Ya que las investigaciones estdn examinando
diferentes y nuevos aspectos del trastorno, los
conocimientos sobre el autismo estdn
creciendo constantemente. EIl NICHD
trabaja en conjunto con otras agencias
federales, organizaciones y grupos de apoyo
para ayudar a las personas con autismo a
alcanzar su potencial y llevar vidas saludables
y productivas.

El autismo es un trastorno neurobiolégico del
desarrollo, que es muy complejo y dura toda la
vida. A veces se lo clasifica como una
discapacidad del desarrollo porque generalmente
comienza antes de los tres afos, en el periodo del
desarrollo, y porque causa retrasos o problemas

en muchas habilidades - ,
Refiérase al glosario en

la pagina 17-19 para ver
el significado de las
palabras en negrilla.

diferentes que surgen
desde la infancia hasta

la edad adulta.

Las principales sefales y sintomas del autismo
involucran! el lenguaje, el comportamiento
social, y los comportamientos relacionados con
objetos y rutinas:

® La comunicacién: tanto verbal (hablada) como
no verbal (no hablada, por ejemplo, sefalar
con el dedo, mirar a los ojos o hacer contacto
visual, o sonrefr)

® Las interacciones sociales: como el compartir
las emociones, el comprender como otros
piensan y sienten (a veces conocido como
empatia), y el mantener una conversacién, asi
como la cantidad de tiempo que una persona
pasa interactuando con otras
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@ Las rutinas o comportamientos repetitivos: a
menudo llamados comportamientos
estereotipados, como el repetir ciertas palabras
0 acciones una y otra vez, seguir rutinas u
horarios de manera obsesiva, jugar con juguetes
u objetos en formas repetitivas y a veces
inapropiadas, o tener maneras muy especificas
y rigidas de ordenar las cosas

Las personas con autismo pueden tener dificultad
en mantener una conversacion o en mirar a
alguien directamente en los ojos. Es posible que
no puedan prestar atencién hasta que no pongan
sus ldpices en linea o que repitan la misma frase
una y otra vez para poder calmarse. Pueden agitar
sus brazos para demostrar que estdn contentos o se
pueden lastimar para expresar que no lo estdn.
Algunas personas con autismo nunca aprenden a
hablar. Estos comportamientos no sélo dificultan
la vida de las personas con autismo, sino que
también afectan seriamente a sus familias, a los
proveedores de la salud que los atienden, a sus
maestros, y a cualquiera que tenga contacto

con ellos.

Debido a que diferentes personas con autismo
pueden tener caracteristicas o sintomas
marcadamente distintos, los proveedores de la
salud consideran al autismo como un “trastorno
de espectro”, es decir, un grupo de trastornos con
una serie de caracteristicas similares. Basdndose
en sus fortalezas y debilidades especificas, las
personas con trastornos del espectro autista (o
ASD)* pueden tener sintomas leves o sintomas
mds graves, pero todas tienen un ASD. En esta
hoja informativa, se utilizan los términos “ASD”
y “autismo” indistintamente.



:Qué trastornos se incluyen en la

categoria de los ASD?

Actualmente los ASD abarcan:

® El trastorno autista (a veces conocido como
autismo “cldsico”)

® El sindrome de Asperger

® El trastorno generalizado del desarrollo no
especificado (PDDNOS)* o autismo atipico

En algunos casos, los proveedores de la salud
utilizan un término mds amplio, los trastornos
generalizados del desarrollo? (PDD)*, para
describir al autismo. La categorfa PDD incluye a
los ASD anteriormente mencionados, asi como al
trastorno desintegrativo de la infancia y el
sindrome de Rett.

Dependiendo de sus sintomas especificos, una
persona con autismo puede estar en la categoria
de los ASD o de los PDD. Algunos proveedores
de la salud utilizan los términos ASD y PDD
indistintamente ya que el autismo se encuentra
en ambas categorfas.

¢, Qué causa el autismo?

Actualmente, los cientificos no saben
exactamente qué causa el autismo.
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Hay abundante evidencia que apoya la idea de
que los factores genéticos, es decir, los genes y
sus funciones e interacciones, son una de las
principales causas subyacentes de los ASD. Pero
los cientificos no estdn buscando un solo gen. La
evidencia actual sugiere que alrededor de 12 o
mds genes, ubicados en diferentes cromosomas,
podrian estar involucrados en el autismo en
diferentes grados.

Algunos genes aumentan el riesgo de que una
persona desarrolle autismo. Esto se llama
susceptibilidad. Otros genes pueden causar
sintomas especificos o determinar su severidad,
mientras que los genes que han sufrido cambios
o mutaciones pueden afadir sintomas a los ya
presentes del autismo porque los genes o los
productos de éstos no estdn funcionando
adecuadamente.

Las investigaciones también han demostrado que
factores ambientales como los virus también
pueden desempefiar un papel en el autismo.

Mientras algunos investigadores estudian los
genes y los factores ambientales, otros cientificos
estdn examinando los posibles factores
neuroldgicos, infecciosos, metabélicos e inmunes
que pueden estar involucrados en el autismo.

Debido a que el trastorno es tan complejo y que
no hay dos personas con autismo que sean
exactamente iguales, es probable que el autismo
tenga muchas causas.




Hasta la fecha no hay evidencia cientifica
concluyente que relacione ninguna vacuna o
parte de vacuna, ni cualquier combinacién de
vacunas, con el autismo. Tampoco hay datos
concluyentes de que ninguno de los materiales
usados para elaborar o preservar las vacunas
desempene un papel en el autismo.

Aunque ha habido reportes de estudios que
relacionan las vacunas con el autismo, los
hallazgos no han sido sustentados bajo una
investigacién mds profunda. Las investigaciones
no han podido duplicar los estudios que
reportaron encontrar una conexién entre el
autismo y las vacunas.

Hay demasiadas investigaciones y discusiones
sobre el tema de las vacunas y el autismo para
poder cubrirlas en este documento. Los Centros
para el Control y la Prevencién de Enfermedades
(CDC)* de los Estados Unidos, realizan o apoyan
la mayoria de los estudios epidemiolégicos del
gobierno federal que intentan contestar las
preguntas sobre las vacunas y el autismo.

Actualmente, los CDC proporcionan la
informacién mds precisa y actualizada de las
investigaciones sobre el autismo y las vacunas,
tanto las apoyadas por el gobierno federal como
las financiadas independientemente. Para mds

informacién, visite http://www.cde.gov/nip/
vacsafe/concerns/autism/default. hrm.
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Actualmente, los investigadores no saben
exactamente cudntas personas padecen de un

ASD en los Estados Unidos.

Los cientificos usan diferentes métodos para
determinar la prevalencia, lo que a menudo da
resultados diferentes.

Algunos de los cdlculos de la prevalencia se basan
en estudios previamente publicados. Los
investigadores revisan todos los datos publicados
sobre un tema y toman los promedios de esos
cdlculos para determinar la prevalencia.
Recientemente ciertos investigadores
independientes3 realizaron dos revisiones de este
tipo. Basdndose en estos estudios, el mejor
cdlculo conservador? de la prevalencia de los
ASD en los Estados Unidos es que un nifo de
cada 1.000 tiene un ASD.

Hay varias razones por las que los investigadores
no estdn seguros si el autismo prevalece mds hoy
que en el pasado. Aunque ahora hay mds casos
de autismo identificados, la razén del por qué no
estd clara. Parte del aumento puede ser el
resultado de un mejor conocimiento de los
sintomas o debido a un diagnéstico més preciso
del autismo.

La nueva definicién del autismo como un
trastorno de espectro significa que ahora se
pueden clasificar en la categorfa de los ASD,



incluso a las personas con sintomas leves, lo que
también puede explicar el aumento en el nimero
de casos identificados. Al avanzar las
investigaciones que utilizan la definicién actual
de los ASD, es posible que se obtenga un
ndimero m4s definitivo para poder contestar esta
pregunta.

¢ Es mas comun el autismo
en ciertos grupos de
personas?

Las cifras actuales indican que el autismo ocurre
en todos los grupos raciales, étnicos, y sociales
por igual, y que las personas que pertnecen a un
grupo no tienen ni mds ni menos probabilidad
de tener un ASD que las personas en los otros
grupos. Sin embargo, hay tres grupos que si
tienen mayor riesgo de padecer de un ASD:

® Los varones: Las estadisticas muestran que los
varones tienen una probabilidad tres a cuatro
veces mayor> de desarrollar autismo que
las nifias.

® Los hermanos de personas con ASD: En las
familias que tienen un hijo con un ASD, hay
entre un 2 y un 8 por ciento de posibilidad de
que otro hijo tambien tenga un ASD,° lo que
constituye una cifra mucho mayor que la de la
poblacién en general.

® Las personas con otros trastornos especificos del
desarrollo: En ciertos trastornos, como en el
sindrome del cromosoma X frdgil, el retraso
mental y la esclerosis tuberosa, ademds de los
sintomas primarios del trastorno especifico,
también es comun ver el autismo.
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¢A qué edad aparecen las
senales del autismo?

A los 18 meses de edad, se pueden observar
varios de los sintomas del autismo relacionados
con el comportamiento,” incluyendo problemas
con el contacto visual, falta de respuesta cuando
es llamado por su nombre, problemas de la
atencién conjunta, habilidades subdesarrolladas
en el juego simbdlico (imitacién) e imaginario, y
problemas con la comunicacién no verbal y el
lenguaje.

Algunos estudios también notan que, aunque
mds sutiles o leves, es posible detectar algunas de
las senales del autismo a los ocho meses8 de edad.

En general, la edad promedio en que actualmente
se diagnostica el autismo es a los tres afios. En
muchos casos, es un retraso en el habla alrededor
de los dos anos de edad lo que llama la atencién
de los padres, a pesar de que otras sefiales menos
notorias pueden haber estado presentes a una
edad mds temprana.?

Los estudios!? también demuestran que hay un
subgrupo de nifios con ASD que experimentan
una “regresion”, es decir, que dejan de usar las
habilidades de lenguaje, juego o sociales que ya
habfan aprendido. Esta regresién generalmente
ocurre entre el primer y segundo ano de edad.

Los cientificos siguen aprendiendo sobre las
caracteristicas de la regresién en los ASD, y si
estas caracteristicas difieren de las que se ven en
las personas que han mostrado sefiales de
autismo temprano en sus vidas.




Los padres, cuidadores o nifieras, miembros de la
familia, maestros y otras personas que pasan
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mucho tiempo con los nifios deben estar atentos
para ver si hay “seqales de aviso”. Algunas de
estas sefiales pueden significar que hay un retraso
en una o mds dreas del desarrollo, mientras que
otras son mds tipicas de los ASD. A
continuacién le damos una lista de estas senales
de aviso.

Comportamientos del niiio que constituyen posibles
“senales de aviso” para el autismo11

e No responde a su nombre
e No puede explicar lo que quiere

e Estd retrasado en el habla o sus habilidades de
lenguaije se desarrollan lentamente

e No sigue instrucciones
e A veces parece sordo

e Parece que ESCUChG OIgUI’]GS Veces, pero otras
no

e No sefiala o no sabe despedirse con la mano

e Decia algunas palabras o balbuceaba pero
ahora no.

e Le dan pataletas intensas o violentas
e Tiene patrones raros de movimiento

e Es demasiado activo, poco cooperativo o da
mucha oposicién

@ No sabe cémo entretenerse con juguetes

e No sonrie cuando alguien le sonrie

e Tiene dificultad en hacer contacto visual

e Se “traba” con alguna tareq, repitiéndola una y
ofra vez sin poder seguir a otras cosas

e Parece preferir jugar solo
e Trae cosas sélo para el mismo.
e Es muy independiente para su edad.

e Hace cosas “temprano” en comparacion con
ofros nifos

e Parece estar en su “propio mundo”
o Se desconecta de los demés

@ No estd interesado en ofros nifios
e Camina en la punta de los pies

e Muestra un apego exagerado a juguetes,
objetos o itinerarios (por ejemplo, siempre esta
agarrando una cuerda o tiene que ponerse las
medias antes que los pantalones)

@ Pasa mucho tiempo alineando las cosas o
poniéndolas en cierto orden



Ademds, el pediatra le mandard a hacer una
evaluacién a su hijo si usted informa que existe
cualquiera de los indicadores listados a
continuacién, y dicha evaluacién debe considerar
a los ASD entre las posibles causas:12

Si el nifio ...
® no balbucea a los 12 meses de nacido

® no hace gestos (sefiala, saluda o se despide con
la mano, agarra cosas, etc.) a los 12 meses de
nacido

® no dice ni una sola palabra a los 16 meses de
nacido

@ no dice frases de dos palabras espontineamente
(en vez de simplemente repetir lo que alguien
le dice) a los 24 meses de nacido

® sufre CUALQUIER pérdida de CUALQUIER
habilidad del lenguaje o social a CUALQUIER
edad

¢ Qué debo hacer si sospecho
que mi hijo tiene un problema
del desarrollo o autismo?

Avisele al pediatra de su hijo inmediatamente si
usted cree que algo estd mal.

Segan la Academia Americana de Pediatras
(AAP*)53, “Los pediatras deberfan escuchar
cuidadosamente a los padres cuando hablan del
desarrollo de sus hijos. Los padres son fuentes
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confiables de informacién y sus preocupaciones
deben ser evaluadas y tratadas de inmediato”.

El pediatra anotard sus comentarios y
preocupaciones, le hard preguntas adicionales y
determinard el mejor plan de accién. En algunos
casos, el pediatra le pedird que complete un
cuestionario sobre su hijo para obtener
informacién mds especifica sobre los sintomas.
Para descartar ciertos problemas de salud,
también le hard una evaluacién auditiva a su hijo
y verificard el nivel de plomo en la sangre antes
de decidir el curso de accién a seguir.

Si existen sefiales de aviso, y si las pruebas del
nivel de plomo en la sangre y de la audicién
muestran que éstos no son la causa, su pediatra
lo referird a un especialista en el desarrollo
infantil u otra especializacién, quien le realizard
una serie de pruebas para determinar si su hijo
tiene autismo.

:Qué pasa si no noto ningin sintoma?

Aun cuando usted no reporte ninguna de estas
senales de aviso, el pediatra de su hijo continuard
observdndolo para ver si hay sefales de autismo
en cada visita de rutina.!4 Si el pediatra de su
hijo no le realiza este tipo de evaluacién de
manera regular, usted deberia pedirle que

lo haga.

Durante este “sondeo del desarrollo”, el
pediatra le hard preguntas relacionadas al
desarrollo normal, lo que le ayudard a medir el
progreso especifico de su hijo. Por lo general,
estas preguntas son parecidas a las senales de
aviso listadas anteriormente. Basdndose en sus
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respuestas, el pediatra puede pedir que le hagan
una evaluacién adicional a su hijo.

Su hijo...15

e :No habla tan bien como ofros nifios de su

edad?
o 3Tiene dificultad en hacer contacto visual?
® 3Actia como si estuviese en su propio mundo?
e ;Parece desconectarse de los demés?
e 3No sonrie cuando le sonrien?
e ;Parece que no le puede explicar lo que quiere
asi que lo toma de la mano y lo lleva a lo que

quiere, o el mismo lo busca?

e ;Tiene problemas para seguir instrucciones
simples2

e 3No juega con los juguetes en la manera
normal?

e :No le trae las cosas para ensefidrselas?

e :No le sefiala cosas interesantes o le hace a
usted notar las cosas que le interesan

e ;Tiene pataletas excepcionalmente largas o
severas?

® ;Muestra un apego inusual a objetos,
especialmente objetos “duros” como una linterna
o un llavero, en vez de a objetos “suaves” como
una colcha o un mufieco de peluche?

o 3Prefiere jugar solo?

e ;No tiene juego simbélico o imaginario (si el
nifio es mayor de dos afios)?

La AAP recomiendal> que los pediatras hagan
preguntas sobre los diferentes aspectos del
desarrollo, incluyendo, pero no limitdndose a las
siguientes:

Hasta la fecha, no existe una cura para el
autismo, pero en ocasiones los niflos con ASD
progresan de tal manera que ya no muestran el
sindrome completo de autismo cuando

son mayores.

Las investigaciones!® demuestran que un
diagndstico precoz e intervenciones realizadas
temprano en la vida, como en el periodo
preescolar, tienen mds probabilidad de producir
efectos positivos importantes en las habilidades y
en los sintomas mds adelante. Mientras mds
pronto reciba ayuda un nifo, mds oportunidad
tendrd para aprender. Por lo que el cerebro de
un nifio pequefio ain estd formdndose, una
intervencién temprana le da al nino el mejor
comienzo posible y la mejor oportunidad de
desarrollar todo su potencial. Aun asi, no
importa a qué edad se hace el diagnéstico de
autismo, nunca es demasiado tarde para que la
persona se beneficie del tratamiento. Las
personas con ASD generalmente responden
positivamente a intervenciones bien disefadas,
sin importar su edad o nivel de habilidad.

La Ley Piblica 108-77: Ley de Mejoria de la
Educacion para las Personas con Discapacidades
(2004)7 y la Ley Piiblica 105-17: Ley sobre la
Educacién para Personas con Discapacidades (1997)
0 IDEA™S requieren que el pediatra de su hijo los



refiera a usted y a su familia a servicios de
intervencién temprana. Cada estado tiene un
programa de intervencién temprana para nifos
menores de tres afos; los nifios con autismo
suelen calificar para estos servicios.

Los programas de intervencién temprana
tipicamente incluyen métodos conductuales,
educacién de desarrollo temprano, destrezas de
comunicacién, terapia ocupacional y fisica, y
juego social estructurado.

¢, Cuales son los tratamientos
para el autismo?

Actualmente no existe un solo tratamiento
definitivo para los ASD. Sin embargo, hay una
variedad de maneras para ayudar a minimizar los
sintomas y maximizar el aprendizaje. Las
personas con un ASD tienen la mejor
probabilidad de usar todas su capacidades y
habilidades individuales si reciben terapias
conductuales apropiadas, educacién y
medicacién. En algunos casos, estos
tratamientos pueden ayudar a las personas con
autismo a funcionar a niveles casi normales.

A continuacidn se explican algunos de los
tratamientos disponibles para el autismo. Si
usted tiene preguntas sobre alguno de los
tratamientos, usted deberd hablar con un
proveedores de la salud especializado en el
cuidado de las personas con autismo.
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Terapia conductual y otras opciones
terapéuticas

En general, la terapia de manejo de la
conducta funciona reforzando los
comportamientos deseados y reduciendo los no
deseados. Al mismo tiempo, este método
también aconseja lo que los cuidadores deben
hacer antes o entre episodios de
comportamientos problemdticos, y lo que
deberfan hacer durante y después de estos
episodios. La terapia conductual generalmente
estd basada en el Andlisis Conductual Aplicado
(Applied Behavior Analysis - ABA)*. Las
diferentes aplicaciones del ABA comdnmente
usadas en el tratamiento de las personas con
autismo incluyen: Intervenciones y Apoyo a la
Conducta Positiva (Positive Behavioral
Interventions and Support - PBS), Entrenamiento
en Respuestas Centrales (“Pivoral Response
Training - PRT”), Ensenanza Incidental
(“Incidental Teaching”), Terapia Socio-Ambiental
(“Milieu Therapy”), Comportamiento Verbal
(“Verbal Behavior”), y Ensefianza de Tareas
Discriminadas (“Discrete Trial Teaching- DTT),
entre otras.

Tome en cuenta que hay otras terapias ademds
del ABA que pueden dar resultados positivos en
las personas con autismo. Converse con su
médico para ver cudles serfan las mejores
opciones para su hijo.

Una variedad de proveedores de la salud pueden
ayudar a las personas con ASD vy a sus familias a
trabajar con diferentes situaciones.
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o Los terapeutas del habla y del lenguaje pueden
ayudar a las personas con autismo a mejorar su
habilidad general para comunicarse e
interactuar con otros eficazmente, asi como a
desarrollar sus habilidades del habla y del
lenguaje. Estos terapeutas pueden ensefar
formas de comunicacién no verbal y pueden
mejorar las habilidades sociales que involucran
el comunicarse con otros. También pueden
ayudar a usar mejor las palabras y frases, y a
mejorar la tasa y el ritmo del habla y la
conversacién.

o Los terapeutas ocupacionales pueden ayudar a las
personas con autismo a encontrar maneras de
ajustar las tareas y las condiciones a sus
necesidades y habilidades. Esa ayuda puede
incluir el encontrar un ratén y teclado de
computacién especialmente disenados para
facilitar la comunicacién o el identificar
habilidades basadas en los intereses de la
persona y en sus capacidades individuales. Los
terapeutas ocupacionales también puede hacer
muchas de las mismas actividades que los
fisioterapeutas (ver a continuacién).

o Los fisioterapeutas disenan las actividades y
ejercicios para aumentar el control motor y
mejorar la postura y el equilibrio. Pueden
ayudar a un nifio que evita el contacto fisico a
participar en actividades y juegos con
otros ninos.

Estos servicios especiales frecuentemente estdn
disponibles para los nifios de edad preescolar y
escolar asi como para los adolescentes a través del
sistema local de colegios publicos. En muchos
casos, los servicios proporcionados por

especialistas en el ambiente escolar son gratuitos.
Hay ayuda mds intensiva e individualizada
disponible a través de clinicas privadas pero, a
pesar de que algunos seguros médicos ayudan a
cubrir el costo, la familia generalmente tiene que
pagar por estos servicios privados.

Los nifios con autismo tienen garantizada una
educacién publica, gratuita y adecuada por la
legislacién federal. La Ley Piblica 108-77: Ley de
Mejoria de la Educacion para las Personas con
Discapacidades (2004)7 y la Ley Piiblica 105-17:
Ley sobre la Educacion para Personas con
Discapacidades (1997) o IDEA*S, hacen posible
que los nifios con discapacidades obtengan
servicios y equipos educativos gratuitos que les
ayuden a aprender tanto como ellos puedan.
Cada nifo tiene derecho a recibir estos servicios
desde los tres afios de edad hasta que complete la
secundaria o cumpla 21 afos, lo que

ocurra primero.

La legislacién dice que los nifios deben ser
educados en el ambiente menos restrictivo
posible, que sea adecuado para ese nifo en
particular. Esta declaracién no significa que cada
nino debe ser ubicado en una clase normal. Mas
bien, la ley dice que el ambiente donde recibe la
ensefianza debe estar disenado para llenar las
necesidades educativas del nifio, al mismo tiempo
que minimiza las restricciones del nifio para tener
acceso a las experiencias tipicas de aprendizaje y
las correspondientes interacciones. La educacién
de las personas con autismo a menudo incluye



una combinacién de instruccién individualizada,
en grupos pequenos y en clases regulares.

Para calificar para los servicios de educacién
especial, el nifo debe cumplir con criterios
especificos indicados en lineamientos federales y
estatales. Usted puede ponerse en contacto con
el rector o el coordinador de educacién especial
de su escuela local para que le indiquen cémo
puede hacer que evalden a su hijo para ver si
califica para los servicios otorgados por la
legislacién IDEA.

Si su hijo califica para estos servicios especiales,
un equipo de personas que incluye a usted y su
familia, las nifieras o cuidadores, los maestros, los
psicopedagogos y otros especialistas del desarrollo
infantil, trabajardn en conjunto para disefiar un
Plan Educativo Individualizado
(Individualized Educational Plan - IEP)!® para
su hijo. Un IEP incluye metas académicas, de
comunicacién, motoras, de aprendizaje,
funcionales y de socializacién especificas para un
nifio, basadas en sus necesidades educativas. El
equipo también decide c6émo mejor llevar a cabo
el IED, tal como determinar cualquier aparato o
asistencia especial que necesite el nifio e
identificar los especialistas del desarrollo que
trabajardn con el nifo.

El equipo de servicios especiales deberfa evaluar y
reevaluar a su hijo regularmente para ver cémo
estd progresando y si es necesario hacer algin
cambio en su tratamiento.

UNA BREVE INTRODUCCION AL AUTISMO

Varias organizaciones para los padres, tanto
nacionales como locales, proporcionan
informacién sobre los servicios terapéuticos y
educativos y cémo obtener estos servicios para su
hijo. Para un listado de estas organizaciones,
vaya a la pdgina electrénica
bttp:/fwww.nlm.nih.gov/medlineplus/autism. html,

o busque en la gufa telefénica local.

Actualmente, no hay ningtin medicamento que
pueda curar los ASD o todos los sintomas
asociados. Es mds, la Administracion de Drogas y
Alimentos de los Estados Unidos (FDA)* no ha
aprobado ninguna droga especificamente para el
tratamiento del autismo o sus causas. Pero en
muchos casos, los medicamentos pueden tratar
algunos de los sintomas asociados con los ASD.

Por favor tome en cuenta que el NICHD no
respalda el uso de estos medicamentos para tratar los
sintomas de los ASD o de otras enfermedades para
las cuales no han sido aprobados por la FDA.

La medicacién puede mejorar el comportamiento
de las personas con autismo. Los proveedores de
la salud a menudo usan medicamentos para
tratar conductas especificas, como reducir el
comportamiento de auto infligirse dafio. Una
vez minimizado el sintoma, la persona con
autismo puede concentrarse en otras cosas, COmo
el aprendizaje y la comunicacién. Algunos de
estos medicamentos tienen graves riesgos
asociados con su uso; otros pueden empeorar los

11
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sintomas al principio o pueden tomar varias
semanas antes de que comiencen a demostrar
su eficacia.

No todo medicamento ayuda a todo nifio con
sintomas de autismo. Los médicos generalmente
recetan los medicamentos a prueba para ver si
ayudan. Es posible que el pediatra de su hijo
tenga que probar diferentes dosis o diferentes
combinaciones de medicamentos para encontrar
el plan mds eficaz. Las familias, los cuidadores o
niferas, y los proveedores de la salud necesitan
trabajar juntos para asegurarse que los
medicamentos estén funcionando y que el plan
total de medicacidn sea seguro.

Los medicamentos que se usan para tratar los
sintomas del autismo? incluyen (pero no estdn
limitados a):

® Los inhibidores selectivos de la recaptacion de la
serotonina (SSRI)*, que son un grupo de
antidepresivos utilizados para tratar problemas
que resultan de un desequilibrio en el sistema
de serotonina corporal, como los
comportamientos obsesivos-compulsivos y la

ansiedad, que algunas veces estdn presentes en
el autismo. Estos medicamentos pueden
reducir la frecuencia e intensidad de los
comportamientos repetitivos, disminuir la
irritabilidad, pataletas y el comportamiento
agresivo y mejorar el contacto visual.

® Los antidepresivos triciclicos, que son otro tipo
de medicamentos utilizados para tratar la
depresién y los comportamientos obsesivo-
compulsivos. Aunque estas drogas tienden a
causar mds efectos secundarios que los SSRI,
pueden ser mds eficaces para ciertas personas.

® Los medicamentos psicoactivos o antipsicoticos,
que afectan el cerebro de la persona que los
usa. El uso de este grupo de fdrmacos
constituye el tratamiento para el autismo mds
ampliamente estudiado. En algunas personas
con ASD, estos medicamentos pueden
disminuir la hiperactividad, reducir los
comportamientos estereotipados, y minimizar
los sintomas de aislamiento y la agresién.

® Los estimulantes, que pueden ser dtiles para
aumentar la concentracién y disminuir la



hiperactividad en las personas con autismo,
particularmente en las personas con mds alto
rendimiento. Debido al riesgo de efectos
secundarios, los proveedores de la salud deben
vigilar cuidadosa y frecuentemente el uso de
estas drogas.

® Los ansioliticos o medicamentos antiansiedad,
que pueden ayudar a aliviar los trastornos de
ansiedad y pdnico asociados con el autismo.

UNA BREVE INTRODUCCION AL AUTISMO

:Qué es la secretina? ;Constituye un
tratamiento eficaz para el autismo?

La secretina es una hormona producida por el
intestino delgado, que ayuda en la digestidén.
Actualmente, la FDA aprueba solamente una
sola dosis de secretina para uso en el diagnéstico
de problemas digestivos.

En la década de los noventa, los noticieros
informaron de unas pocas personas con autismo
cuyo comportamiento mejoré después de recibir
secretina en una prueba diagndstica.

Sin embargo, una serie?! de ensayos clinicos
financiados por el NICHD vy realizados por la
Red de la Neurobiologia y la Genética del Autismo:
Programas Cooperativos de Excelencia en el
Autismo (CPEA)* no encontré ninguna
diferencia en la mejorfa con el uso de secretina
comparado con el uso de un placebo. De hecho,
de los cinco ensayos clinicos de casos controlados
publicados sobre la secretina, ninguno demostré
que la secretina fuese mejor que un placebo, sin
que importara la dosis o la frecuencia con que se
usara. Por esta razdn, la secretina no se
recomienda como tratamiento para los ASD.
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Se estima que en un 5 por ciento?? de los casos
de autismo, también se manifiesta algin otro
tipo de trastorno. El estudiar este tipo de
ocurrencia simultdnea ayuda a los cientificos que
estdn tratando de determinar cudles son los genes
involucrados en el autismo, ya que trastornos
similares o con sintomas similares pueden tener
origenes genéticos similares. En aquellos casos
en que un trastorno comdnmente ocurre
acompanado de otro, puede ser que uno

realmente sea un factor de riesgo para el otro.
Este tipo de informacién puede proveer indicios
de lo que realmente pasa en el autismo.

Algunos de estos trastornos que ocurren
simultdneamente incluyen:

® La epilepsia o trastorno de convulsiones: Se
estima que casi un tercio?3 de las personas con
autismo también muestran sefiales de epilepsia
al llegar a la edad adulta. En la mayoria de los
casos, los medicamentos pueden controlar y
tratar la epilepsia eficazmente.



® La esclerosis tuberosa: Alrededor del 6 por
ciento?4 de las personas con autismo también
tienen TSC, un trastorno que comparte
muchos de los sintomas del autismo,
incluyendo convulsiones que resultan de
lesiones en el cerebro.

® El sindrome del cromosoma X frdgil: Casi el
2.1 por ciento?> de las personas con autismo
también tienen el sindrome del cromosoma
X frdgil, la forma hereditaria mds comun de
retraso mental.

® Retraso mental: Alrededor de un 25 por
ciento?¢ de las personas con autismo también
tienen algin grado de retraso mental.

Muchas personas tienen dolencias tratables
ademds de su autismo. A menudo se ven
trastornos del suefio, alergias y problemas
digestivos en las personas con ASD, y muchos de
estos problemas pueden tratarse con
intervenciones ambientales o medicamentos.

El tratamiento para estas dolencias no cura el
autismo, pero puede mejorar la calidad de vida
para las personas con autismo y para sus familias.

UNA BREVE INTRODUCCION AL AUTISMO
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Glosario
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La(s) palabra(s)...
Andlisis Conductual Aplicado (ABA)*

Significa(n)...

Una intervencién que se basa en la teoria de que el
comportamiento que es recompensado tiene una mayor
posibilidad de ser repetido que una conducta que es
ignorada. Esta teoria provee la base para diferentes
métodos de manejo del comportamiento frecuentemente
usados con personas que tienen autismo y otros
trastornos del desarrollo.

Comportamientos estereotipados

Una accién que se repite sin cambio.

Convulsiones

Un ataque subito, a menudo de movimientos
espasmodicos de uno o varios grupos de musculos, como
puede ocurrir en la epilepsia. Sin embargo, las
convulsiones no necesariamente involucran movimiento o
agitacion; éstas también pueden hacer que alguien
parezca estar congelado o inanimado.

Cromosoma

Uno de los “paquetes” de genes y otros tipos de ADN en
el nicleo de la célula. Los humanos tienen 23 pares de
cromosomas, para un total de 46. Cada padre contribuye
con un cromosoma para cada par y como resultado los
hijos obtienen la mitad de sus cromosomas de la madre y
la otra mitad del padre.

Duplicar

Describe una situacion en la que muchos estudios que
usan los mismos métodos y pasos han obtenido el mismo
resultado, sugiriendo que el hallazgo probablemente es
verdadero.

Epilepsia

Una enfermedad del sistema nervioso en la que algunos
grupos de células nerviosas, o neuronas, del cerebro
ocasionalmente desarrollan impulsos anormales. En la
epilepsia, el patrén normal de la actividad neuronal se
altera, causando sensaciones, emociones y
comportamientos extrafos, o en algunos casos,
convulsiones, espasmos musculares y pérdida de la
conciencia.
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Glosario (continuacién)

La(s) palabra(s)...
Esclerosis tuberosa

Significa(n)...

Una enfermedad multisistémica rara, que causa la
aparicion y crecimiento de tumores no malignos en el
cerebro y en otros érganos vitales tales como los rifiones,
el corazon, los ojos, los pulmones y la piel. Cominmente
afecta el sistema nervioso central y sus sintomas incluyen
convulsiones, retraso en el desarrollo, problemas del
comportamiento, anomalias de la piel y enfermedades del
rifon.

Estudios epidemiolégicos

Estudios acerca del niumero de personas que sufren una
determinada enfermedad o enfermedades, la localizacion
de estas personas, los patrones de la enfermedad y los
factores que contribuyen o causan la enfermedad o
hechos relacionados dentro de ciertos grupos.

Gen

Segmentos de ADN que contienen la informacion para la
produccién de una proteina especifica.

Plan Educativo Individualizado (IEP)*

Un conjunto por escrito de objetivos acerca de la
educacion o de las habilidades especificas para cada nifio
gue se encuentra en un programa de educacion especial,
el mismo que es requerido por la ley. Este documento es
un acuerdo entre la escuela y la familia acerca de cudles
son los objetivos educacionales del nifio. Al IEP se lo
revisa cada afio y si es necesario, se lo modifica para
cumplir tanto con las nuevas necesidades del nifio como
con las que han cambiado.

Prevalencia

El nimero de personas dentro de una poblacién dada, con
un trastorno o una enfermedad especifica.

Retraso mental

Un término que se usa cuando una persona tiene ciertas
limitaciones en el funcionamiento mental y en algunas
habilidades tales como la comunicacion, el cuidado
personal y las habilidades sociales.




Glosario (continuacioén)
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La(s) palabra(s)...
Sindrome de Rett

Significa(n)...

Generalmente es causado por mutaciones en el gen
MECP2 que se encuentra en el cromosoma X. El
sindrome de Rett es un trastorno en el desarrollo del
cerebro que ocurre casi exclusivamente en nifas.
Después de unos pocos meses de desarrollo
aparentemente normal, las nifas afectadas demuestran
problemas con el lenguaje, el aprendizaje, la coordinacion
y otras funciones cerebrales.

Sindrome del cromosoma X fragil

Es la forma mas comun de retraso mental hereditario.
Una mutacién en un solo gen, el gen FMR1 localizado en
el cromosoma X, causa este sindrome que puede ser
pasado de una generacién a la siguiente. Los sintomas
del sindrome del cromosoma X fragil se deben a que el
gen que ha mutado no puede producir suficiente cantidad
de una proteina que es necesaria para que las células del
cuerpo, especialmente las del cerebro, se desarrollen y

Sondeo del desarrollo

Un tipo de examen similar al examen fisico que le practica
el pediatra al nifio, pero que se concentra en el desarrollo
social, emocional e intelectual del nifio. Este tipo de
evaluacion monitorea y grafica el desarrollo para
establecer con seguridad si el nifio esta progresando de
acuerdo con su edad.

Susceptibilidad

El estado de predisposicidn o sensibilidad a las
manifestaciones de algo (como un patégeno, una
enfermedad familiar o una droga) o la carencia de la
habilidad para resistir dichas manifestaciones. Una
persona que es susceptible tiene una mayor probabilidad
de mostrar los sintomas de un trastorno.

Terapia de manejo del comportamiento

Un tipo de terapia que se centra en el manejo del
comportamiento, es decir, tratando de cambiar los
comportamientos no deseados por medio de
recompensas, refuerzos y por medio de la confrontacion
con las cosas que pueden desencadenar la ansiedad, la
incomodidad o el miedo, para sobreponerse a dichas
repuestas no deseadas.
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Si usted estd interesado en tomar parte en uno de los estudios de la Red CPEA, o si desea informacién
adicional sobre alguno de los sitios CPEA, visite la pdgina bttp://www.nichd.nib.gov/autism/cpea.cfm.

Usted y su familia pueden participar en varios estudios diferentes pero solamente pueden participar en un
estudio genético a la vez.

Para ver los estudios relacionados al autismo que estdn actualmente buscando participantes, vaya a la
pdgina btp:/fwww.nichd.nib.gov/autism/research.cfin y seleccione el enlace que dice “Autism clinical trials

currently recruiting patients”. También puede visitar la pdgina electrénica hetp://clinicaltrials. gov o llamar

al 1-800-411-1222 para obtener mds informacién sobre los estudios financiados por el gobierno federal
que estdn buscando participantes.

¢Adénde me puedo dirigir para obtener mas informacién
sobre el autismo?

Para obtener informacién adicional sobre la red CPEA, los estudios genéticos o las
investigaciones sobre el autismo, comuniquese con el NICHD. El NICHD apoya y
realiza investigaciones sobre temas relacionados con la salud de los nifios, adultos,
familias, y poblaciones, incluyendo el autismo y las discapacidades del desarrollo. La
misién del NICHD es la de asegurar que cada persona nazca saludable y sea deseada,
que las mujeres no sufran efectos perjudiciales del proceso reproductivo, y que todos los
nifios tengan la oportunidad de cumplir con su potencial para una vida saludable y
productiva, libre de enfermedad o discapacidad, y de asegurar la salud, productividad,
independencia y bienestar de todas las personas a través de una rehabilitacién 6ptima.
Usted puede comunicarse con el NICHD a través del Centro de Recursos de
Informacién del NICHD al:

Correo: P.O. Box 3006, Rockville, MD 20847
Teléfono: 1-800-370-2943 (TTY: 1-888-320-6942)
FAX: 1-866-760-5947
Email: NICHDInformationResourceCenter@mail.nih.gov
(Por favor ponga la palabra AUTISMO en la linea de la referencia)
Internet:  http://www.nichd.nih.gov/autism

La Biblioteca Nacional de Medicina también proporciona informacién sobre los ASD en su
pagina electrénica http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/autism.html. El sitio electrénico del
NIH también tiene informacién sobre los ASD en la pégina del Internet

http://health.nih.gov/result.asp/62.
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