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DEL COMITE EJECUTIVO
DE AUTISMO-EUROPA

Autismo-Europa (AE) es wuna red
internacional compuesta por aproximadamente
90 asociaciones de autismo de ambito nacional,
regional y local de 38 paises diferentes, que
representan a las personas en el espectro del
autismo y a sus familias. El objetivo principal de
AE es promover sus derechos para, de ese
modo, ayudarles a mejorar su calidad de vida y
fomentar la inclusion. Su sede en Bruselas le
permite garantizar una vinculacion efectiva entre
sus miembros, las instituciones europeas e
internacionales, asi como otras asociaciones de
ideas afines.

Este documento ofrece orientacién sobre
diversos aspectos clave, desde el diagndstico
hasta el apoyo a lo largo de la vida, con el fin de
promover un enfoque del autismo basado en los
datos empiricos y los derechos, en consonancia
con el modelo social de la discapacidad y la
Convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.
Su objetivo es poner a disposicion del publico en
general datos empiricos derivados de
investigaciones europeas e internacionales, a
fin de promover una mejor comprension del
autismo y, a su vez, tener un impacto positivo en
la vida de las personas en el espectro del
autismo.

Desde la primera publicacién de este
documento de referencia en el afo 2000, la
comprension del autismo ha evolucionado
enormemente, pero persisten las disparidades
en Europa con respecto al acceso a los
conocimientos de base empirica. Asimismo, aun
quedan numerosas areas de investigacion por
explorar con mayor profundidad para ofrecer a
las personas en el espectro del autismo la mejor

atencion y apoyo posibles, asi como un acceso
equitativo a las oportunidades.

Las manifestaciones del autismo abarcan
un amplio espectro y algunas personas
requieren un nivel muy elevado de apoyo. Otras
personas también pueden presentar problemas
de aprendizaje o afecciones coincidentes. Para
la realizacion de un diagndstico, generalmente
se evaluara si una persona ha tenido dificultades
persistentes con la comunicacion social y la

interaccion  social, asi como patrones
restringidos y repetitivos de conductas,
actividades o intereses desde la primera

infancia, en la medida en que estos “limitan y
alteran el funcionamiento diario”.

Para permitir que las personas en el
espectro del autismo vivan una vida larga y
satisfactoria de la manera mas auténoma e
independiente posible, es necesario un cambio
de mentalidad en la sociedad que apoye su
participacion activa y su inclusion. Esto conlleva
la creacion y el mantenimiento de los servicios
de apoyo necesarios, asi como el fomento de la
accesibilidad para el autismo en todos los
sectores. En particular, es esencial considerar
las necesidades sanitarias de estas personas
mas alla de su diagndstico de autismo, ya que
se ha demostrado que tienen un mayor riesgo
de morir a edad temprana de practicamente
cualquier causa de mortandad. Numerosos
factores interfieren con el acceso adecuado a la
atencion sanitaria. Entre estos se encuentran la
exclusion social, la falta de accesibilidad a los
servicios sanitarios y la falta de conciencia de
los profesionales de la salud, por ejemplo, sobre
la manifestacién de dolor y otros problemas
médicos que se dan en las personas dentro del
espectro del autismo. Por consiguiente, es




necesario desarrollar la formaciéon, de modo que
los sistemas sanitarios adquieran una mayor
conciencia y sean mas respetuosos con el
autismo, asi como disefar procedimientos
meticulosos de diagndstico para las personas en
el espectro del autismo en todos los aspectos de
la atencion primaria sanitaria.

Cada persona en el espectro del autismo
es diferente y puede presentar una variedad de
puntos fuertes y capacidades que pueden estar
directamente relacionados con su diagnéstico.
Por tanto, es de suma importancia seguir un
enfoque individualizado y trabajar a partir de
estos puntos fuertes para respaldar el desarrollo
de la persona al maximo de su potencial. Los
planes individuales deben tener en cuenta la
totalidad del ciclo vital (desde la infancia hasta
la vejez) y debe prestarse especial atencion
para ofrecer apoyo a las personas durante los
periodos de transicion. Este apoyo debe
adaptarse para optimizar la calidad de vida y los
resultados deben medirse en funcion de las
aspiraciones de cada persona.

Las perspectivas de las personas en el
espectro del autismo sobre sus circunstancias
actuales o futuras, asi como sus valoraciones
personales de los resultados, deben ser el eje
para la elaboracion de estos planes. Asi pues,
deben tener capacidad de decision y control
sobre las decisiones importantes de la vida, y
sus preferencias deben respetarse. A fin de
lograrlo, deben recibir el apoyo adecuado para
la toma de decisiones. Es fundamental la
implicacién de los miembros de la familia,
amigos, colaboradores, asi como de otros
individuos importantes para la personaen el

espectro, siempre que sea necesario. Debe
valorarse el papel de las familias en el apoyo a
sus familiares en el espectro del autismo y
estas deben beneficiarse de la asistencia
necesaria para que puedan contribuir al disfrute
pleno e igualitario de sus derechos.

Las palabras utilizadas para describir el
autismo varian en Europa y evolucionan con el
paso del tiempo. Es importante emplear
términos que sean respetuosos, positivos y
aceptables para la comunidad del autismo.
Algunas personas optan por el término “persona
autista”, otras prefieren “persona con autismo” o
“en el espectro del autismo (o autista)”. Autismo-
Europa respecta esta diversidad segun se
explica en sus orientaciones de lenguaje
aceptable. En esta publicacion, los autores han
decidido emplear el término “autismo” en todo el
documento, en lugar de “trastorno del espectro
del autismo”.

Autismo-Europa desea expresar su mas
sincero agradecimiento a los autores y a los
revisores del presente documento. El trabajo
que han realizado tan generosamente estos
profesionales de renombre internacional
continuara fomentando una mejor comprension
del autismo. Este documento esta dirigido no
solo a las personas en el espectro del autismo y
a sus familias, sino también a todos los
profesionales que trabajan con personas en el
espectro del autismo, asi como a las
autoridades europeas y nacionales
responsables de poner en practica las medidas
necesarias para que puedan disfrutar
plenamente de sus derechos y participar en la
sociedad.
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INTRODUCCION

Hasta la fecha no se han identificado
marcadores bioldgicos especificos para los
trastornos del espectro del autismo (en Ilo
sucesivo denominados simplemente "autismo").
Es por ello que el autismo sigue definiéndose en
virtud de los sintomas comportamentales. Estas
caracteristicas aparecen descritas en los
sistemas internacionales de diagnostico y
clasificaciéon: el DSM-5 (de la Asociacion
Americana de Psiquiatria) y la CIE-11 (de la
Organizacion Mundial de la Salud). Las
clasificaciones se revisan periédicamente con el
fin de incorporar nuevos datos de la
investigaciéon y resultan esenciales para el
diagnéstico clinico de una persona y para
avanzar en nuestro sector.

Esta seccién comienza con los criterios
de diagnostico para el autismo seguidos de
cuestiones importantes para cualquier persona
involucrada en esta compleja patologia o
afectada por la misma.

Este documento se ha escrito dentro de
los limites de nuestros conocimientos actuales y
los hallazgos futuros en la investigacion podrian
requerir su modificacion.

Aunque los  factores  genéticos
constituyen un agente causal importante, otros
mecanismos multifactoriales también estan
implicados en la etiologia del trastorno. La
interaccion de todos estos factores genera una
diversidad considerable en la manifestacion de
las caracteristicas clinicas nucleares. Dado que

el autismo es basicamente un trastorno del
desarrollo, su manifestacion concreta también
variara en funcién de la edad, las capacidades
cognitivas y de aprendizaje, asi como la
experiencia vital de la persona. El autismo dura
toda la vida y, como tal, las necesidades
cambiaran dinamicamente y en funcion de las
circunstancias ambientales.

El diagnéstico clinico debe guiar hacia
unas intervenciones y unos apoyos eficaces, en
vez de constituir una etiqueta negativa, y debe
de conducir hacia el reconocimiento de las
competencias y las necesidades particulares de
cada persona. Aunque hay ciertos elementos
clave compartidos por los programas de mayor
eficacia, existe una amplia gama de terapias
posibles, muchas de las cuales pueden resultar
de utilidad para problemas particulares o para
ciertas personas. Todas estas posibilidades
deben tomarse en consideracion al desarrollar
planes personalizados de apoyo.

Estos planes deben someterse a una
revision y supervision constante a fin de valorar
su eficacia, asi como su adecuacion al
desarrollo y a las circunstancias de la persona.
Igualmente es importante reconocer que cada
persona es miembro de una familia y de la
sociedad en general. Es preciso alentar y apoyar
a todos estos componentes en su esfuerzo para
lograr un entorno que permita y favorezca el
desarrollo del pleno potencial de las personas
con autismo, mejorando su felicidad y su calidad
de vida.




IDENTIFICACION

Presentacion clinica

El numero de personas con diagndéstico
de autismo ha aumentado significativamente en
las ultimas décadas. Aunque las estimaciones
varian, en la actualidad se reconoce generalmente
que la prevalencia es al menos del 1%-1,5%.
Establecer cifras exactas de prevalencia es dificil
debido a las modificaciones en los criterios de
diagndstico a lo largo del tiempo y a la
heterogeneidad del autismo. Asi pues, la gravedad
del autismo varia enormemente, no solo entre
diferentes personas sino también en la misma
persona a lo largo del tiempo. Algunos sintomas
pueden ser mas marcados e intensos a cierta
edad, pero pueden fluctuar posteriormente en
naturaleza y gravedad, lo que genera perfiles
clinicos muy diversos en momentos diferentes.

Ademas de las variaciones en la
expresion conductual, se aprecia una amplia
diversidad en las capacidades cognitivas, que
pueden ir desde una inteligencia normal, o
superior, hasta una discapacidad severa. Aunque
en el pasado se pensaba que la mayoria de las
personas con autismo padecian una discapacidad
intelectual grave, las investigaciones actuales
confirman que las capacidades intelectuales de
muchas de ellas estan dentro de lo normal.

La vision actual acepta que existe un
sesgo significativo de género en el diagnéstico.
Los varones superan en numero a las mujeres en
torno a 3-4 a 1 en la infancia. No obstante, hay
cada vez una mayor conciencia de que el
diagndstico en las nifias con frecuencia se demora
y que los sistemas de diagnostico actuales pueden
fallar en identificar dificultades mas sutiles en las
mujeres. Por lo tanto, es mas probable que sus
intereses 0 preocupaciones especiales (por
ejemplo, el maquillaje, la moda o las estrellas del
cine y el pop) sean socialmente mas
convencionales que los de los varones; su
distanciamiento social a menudo se atribuye a la
timidez y su capacidad para “camuflarse” o imitar
un comportamiento socialmente correcto también
puede dar lugar a una ausencia de diagndstico o a
un diagnéstico incorrecto.

A pesar de esta diversidad individual, el
diagndstico, tanto en la CIE-11 como en el
DSM-5, se basa en la presencia de sintomas
clinicamente significativos en dos ambitos
nucleares: deficiencias en la comunicacion
social reciproca y la presencia de intereses
restringidos y comportamientos repetitivos.
Aunque hubo algunas diferencias entre estos
dos sistemas de clasificacion en el pasado,
ahora son muy similares en términos de
caracteristicas nucleares. Sin embargo, en
contraste con el DSM-5, los criterios de la CIE-
11 no incluyen la hiper o hiporeactividad a los
estimulos sensoriales, ni los intereses
inusuales en los aspectos sensoriales del
entorno. Para mayor comodidad del lector, los
criterios del DSM-5 y la CIE-11 se encuentran
en el apéndice del presente documento.

Otros aspectos importantes a
considerar

Las personas con autismo se ven
afectadas por una serie de otras dificultades
coincidentes. Los problemas neuroldgicos,
como la epilepsia, son comunes, especialmente
en personas con discapacidad intelectual. Las
revisiones sistematicas recientes también
destacan la asociacion entre el autismo y los
problemas de salud mental. Entre otros,
podriamos citar el trastorno por déficit de
atencién e hiperactividad, trastornos
alimenticios, tics, trastorno obsesivo compulsivo
y una serie de trastornos afectivos. Las
personas con autismo tienen especial riesgo de
desarrollar ansiedad y depresién, lo que puede
tener un impacto muy negativo en el
funcionamiento en la edad adulta. Los indices
referidos de trastornos psicoticos, como la
esquizofrenia, son relativamente bajos. Se ha
descrito una variedad de patologias
coincidentes, entre las que podemos encontrar
la catatonia, el abuso de sustancias y los
trastornos adictivos (tranquilizantes, alcohol,
juegos de azar, juegos en Internet, etc.). Sin
embargo, los indices estimados de tales
trastornos varian ampliamente y esta claro que



se necesita mucha mas investigacion sobre su
asociacion con el autismo. Igualmente es
necesaria una mayor investigaciéon sobre las
causas y el tratamiento de los trastornos
cronicos y agudos de salud fisica, ya que se dan
con mayor frecuencia en el autismo que en la
poblacién general.

Entre otros trastornos comunmente
asociados podemos incluir patrones anormales

de suefio, dificultades de alimentacion vy
evacuacion (que en ocasiones generan
trastornos  gastrointestinales),  dificultades

motoras y trastornos conductuales, como
rabietas violentas y conductas autolesivas. De
hecho, estas caracteristicas no especificas con
frecuencia son la mayor causa de estrés para
los padres y nifios / adolescentes con autismo.
Como tal, siempre deben considerarse
seriamente.

Es esencial una evaluacién completa de
estas caracteristicas, asi como de la integracion
y las capacidades sensoriomotoras. Muchos de
estos problemas, especialmente aquellos
relacionados con una salud mental precaria,
pueden reflejar el hecho de que el entorno es
inadecuado, o el plan de tratamiento
inapropiado para una persona con autismo. En
estos casos serd necesario realizar
adaptaciones en el entorno o una reevaluacion
minuciosa del programa de intervencion. En
otros casos, los trastornos asociados deberan
ser objeto de un tratamiento especifico. Los
tipos de problemas (ansiedad, suefo, rabietas,
humor...) pueden variar en funcion de las
distintas etapas del desarrollo y estan sujetos a
cambios. Por lo tanto, es fundamental una
supervision y un apoyo continuos de la
autonomia y el control de los cuidadores.

Edad de aparicion y alteraciones

Si bien el autismo afecta a la mayor parte
de las personas desde el nacimiento, la edad a
la cual los sintomas se hacen clinicamente
evidentes varia en gran medida. En los casos
clasicos de autismo, especialmente cuando
estan asociados con retrasos del desarrollo, los
primeros signos seran evidentes durante los dos
primeros afos de vida. No obstante, en casos de
corta edad sin deficiencias cognitivas,
particularmente quienes no muestran retrasos
significativos del lenguaje, se puede ser capaz
de funcionar en términos de relativa normalidad
en interacciones individuales en el entorno
familiar, con personas adultas que sean
sensibles a la situacion y la comprendan. El
reconocimiento de sus alteraciones puede
retrasarse hasta que las exigencias sociales de
la escuela y la necesidad de interactuar con su
grupo de iguales les resulten demasiado dificiles
de afrontar.

Finalmente, debe tenerse en cuenta que
el autismo no es solo cuestidén de deficiencias y
discapacidades. Si bien el autismo es con
frecuencia un trastorno clinicamente
incapacitante, no cabe duda de que numerosas
personas afectadas han hecho contribuciones
significativas al campo de las artes y las
ciencias. Su rendimiento superior a la media en
las tareas cognitivas y su perseverancia pueden
suponer una gran diferencia. Por ejemplo, es
probable que numerosos avances cientificos y
tecnolégicos no hubieran podido tener lugar sin
la aportacion de personas con un estilo de
conceptualizacién y pensamiento altamente
l6gico y focalizado, para quienes la necesidad
de interaccion social no supusiera una
distraccion.




Pronostico en el autismo

El prondstico es el autismo es
enormemente variable. Los estudios
longitudinales indican que la mayor parte de las
personas con autismo y alteraciones graves
cognitivas y del lenguaje requieren una oferta
educativa especializada durante la infancia y
continuaran necesitando apoyo durante la edad
adulta. No obstante, incluso entre las personas
con una inteligencia media o superior a la media
(Cl 70+), el resultado es generalmente deficiente
y la investigacién indica que menos de un tercio
de los adultos logran un resultado social
‘bueno”, en términos de empleo, relaciones y
vida independiente.

Para las personas con mayor capacidad
intelectual, el futuro con frecuencia depende de
los niveles de apoyo ofrecido para permitir su
plena inclusion en la sociedad. Los estudios de
seguimiento en la edad adulta sugieren que la
gravedad de los sintomas nucleares del autismo
disminuye con el tiempo y numerosas personas
muestran mejoras destacadas en las
habilidades sociales y de comunicacion a
medida que envejecen. Algunos de los
predictores mas seguros de un resultado
positivo son el desarrollo del lenguaje y poseer
una inteligencia no verbal media o en torno a la
media. Dentro de este grupo con mayor
capacidad cognitiva, hay un numero reducido de
adolescentes o adultos jovenes que ya no
cumplen los criterios de diagnostico y no
muestran sintomas remanentes claros de
autismo. Sin embargo, investigaciones recientes
sugieren que continian mostrando dificultades
sutles en la comprension social, la
comunicacidn pragmatica, la atencion, el
autocontrol, la madurez emocional y la
morbilidad psiquiatrica.



COMPRENSION DE

LOS MECANISMOS Y LAS
CAUSAS DEL AUTISMO

Los hallazgos de la investigacion
demuestran de manera sistematica que las
anomalias del neurodesarrollo subyacen a
muchas de las caracteristicas nucleares
comportamentales, cognitivas y
socioemocionales en el autismo.

Los mecanismos subyacentes

El autismo es un trastorno del desarrollo
que se caracteriza por la presencia de
dificultades o déficits en el procesamiento de los
estimulos sociales. Estas dificultades afectan a
la percepcion y la compresion que esa persona
tiene de los pensamientos de los demas, asi
como de sus intenciones y emociones (a
menudo se describe como una incapacidad para
entender la mente de los demas). Otra area
normalmente deficitaria es la funcion ejecutiva,
que afecta a las capacidades de planificacion, a
la flexibilidad y a las habilidades organizativas.
Los criterios de diagnéstico del DSM-5 para el
autismo también destacan el procesamiento
sensorial como un area clave de dificultades,
que afecta a la percepcion visual, auditiva y
tactil, asi como a la integracion multisensorial.

Los estudios clinicos centrados en las
manifestaciones mas tempranas de autismo en
bebés indican que hay evidencia de anomalias
en el establecimiento de un vinculo social,
visual, vocal y motor mucho antes de que se
confirme el diagnostico. Los estudios
neurofisiolégicos y de imagenes también han
destacado anomalias en la percepcién o el
procesamiento de caras, voces y movimiento,

asi como en la deteccion y predicciéon de cambios.
La investigacion actual esta explorando coémo
estas dificultades tempranas en los procesos
sensoriales primarios podrian estar relacionadas
con déficits posteriores en el comportamiento
social, cognitivo y adaptativo.

Los estudios genéticos y ambientales
sugieren que, en la mayor parte de los casos, el
autismo se origina en fase prenatal, de modo que
el trastorno se genera a partir de un desarrollo
anormal de los circuitos neuronales y la
conectividad en los sistemas de la red cerebral.
Los hallazgos de estudios de neuroimagen y
neuroquimica sugieren la existencia de una
disfuncion precoz de la “red” cerebral mas que
anomalias primarias y localizadas.

Se han localizado regiones candidatas
posibles dentro de esta red neuronal entre las que
se encuentran el cerebelo, el I16bulo temporal, el
giro fusiforme, la amigdala, los I6bulos frontales y
la materia blanca del cuerpo calloso. Sin embargo,
al utilizar neuroimagen, las revisiones sistematicas
normalmente no consiguen mostrar patrones
uniformes en términos de actividad funcional.

La investigacion sobre los
neurotransmisores se ha centrado principalmente
en la serotonina y en la dopamina y mas
recientemente en las sinapsis relacionadas con los
glutamatos. También son candidatos los sistemas
de gaba y oxitocina. Estas observaciones
despiertan interés en el desarrollo de modelos
animales y la investigacion farmacoldgica.




¢ Qué se sabe de las causas?

Los factores genéticos estan
fuertemente implicados en el desarrollo del
autismo. No obstante, la heterogeneidad clinica
del trastorno refleja la complejidad de las causas
subyacentes, que implican los genes, el entorno
y la interaccion entre ambos. Algunos casos de
autismo pueden estar asociados con trastornos
geneéticos especificos (sindrome de X fragil,
neurofibromatosis, esclerosis tuberosa,
sindrome de Angelman, sindrome de Cornelia
de Lange, sindrome de Down, fenilcetonuria no
tratada), reagrupaciones cromosomicas
(detectables mediante examenes genéticos
estandar) o acontecimientos ambientales
infrecuentes (infeccion prenatal del SNC por
rubeola o citomegalovirus, exposicion prenatal
al acido valproico o a la talidomida).

Las técnicas de evaluacion genomica
han permitido la identificacion de deleciones y
duplicaciones muy pequefas, y han identificado
un gran numero, varios cientos, de loci
candidatos potencialmente importantes. Estas
técnicas sugieren igualmente que en muchos
casos los factores causales son nuevas
mutaciones genéticas y que no todos los casos
son el resultado de factores heredados.

La investigacion genética no excluye el
papel de los factores de riesgo ambiental -
neuroinflamacion, virus, toxinas, etc. - durante el
embarazo. Sin embargo, a dia de hoy se
desconoce la naturaleza exacta de los factores
que conducen a una mayor susceptibilidad a
desarrollar autismo. El parto prematuro se
reconoce como un factor de riesgo importante,
al igual que  ciertos medicamentos
administrados a la madre durante el embarazo,
como el valproato de sodio. La edad de los
padres también puede ser importante.

En la actualidad se estan desarrollando
nuevas estrategias de investigacién para
identificar mejor las  trayectorias  del
neurodesarrollo y los procesos patofisioldgicos
en el autismo, asi como los posibles
mecanismos compensatorios. En especial, se
centran en varias etapas del desarrollo y
periodos decisivos, incluidos el periodo pre y
perinatal, la infancia, la adolescencia y la edad
adulta.

Son necesarios multiples enfoques para
avanzar en nuestra comprensién de los factores
genéticos / ambientales y epigenéticos que
subyacen al autismo. Para progresar en el
conocimiento de los mecanismos conductuales,
cognitivos y socioemocionales implicados en el
autismo, hemos de trabajar tanto con grandes
cohortes de pacientes bien tipificados, asi como
con casos individuales, donde se pueda
identificar un efecto genético concreto.

La investigacion continua en este campo
es crucial y las asociaciones de padres
promueven en la actualidad la participacién en
proyectos con fundamento cientifico y
éticamente aceptables, siempre que estos
hayan sido aprobados por comités competentes
de bioética, en los cuales participan.

En resumen, la evidencia de un
mecanismo biolégico y organico
en el origen del autismo es en la
actualidad abrumadora y

confirma que no hay un nexo

causal entre las actitudes y
acciones de los padres y el
desarrollo de autismo.



DETECCION TEMPRANA

Y EVALUACION

Las principales caracteristicas del
autismo se describen en el apéndice adjunto. En
los primeros meses de vida puede no haber
signos evidentes de anomalia, pero la existencia
de limitaciones muy tempranas en algunas de
las siguientes areas debe ser objeto de una
rapida derivacion para una evaluacion general
del desarrollo. Estos sintomas deben estar
presentes en la primera infancia, pero pueden
no manifestarse plenamente hasta que las
exigencias sociales superen las capacidades.

Es muy importante reconocer que no hay
un unico sintoma que sea indicativo por si solo
de la presencia de autismo (es decir, no hay
sintomas sine qua non) y que la ausencia de
cualquiera de las caracteristicas anteriores no
descarta un posible diagnéstico. En otras
palabras, hay una gran diversidad clinica, pero
todos los afectados por el autismo compartiran

la constelacion de sintomas nucleares
sociocomunicativos y conductuales.
Comunicacion: por ejemplo:

alteraciones en la comprension; ausencia de
respuesta a su nombre; retraso del lenguaje o
utilizacion inadecuada del mismo; alteraciones
en la respuesta a la comunicacion no verbal o
en la utilizacién de la misma; ausencia de una
mirada mutua adecuada; falta de respuesta a
indicadores  contextuales; ausencia de
conductas protoimperativas o protodeclarativas;

patrones ritualizados o estereotipados de
conducta verbal o no verbal.

Social: por ejemplo: limitacion en la
respuesta a otros o el interés en los demas; fallo
en la imitacién; alteraciones en la interaccién
social y falta de conciencia social; juego
simbodlico e imaginativo limitado; fallo para
entender y responder adecuadamente a las
emociones de otros; incapacidad para expresar
calidez emocional o placer; ausencia del deseo
de compartir los intereses o el disfrute.

Intereses repetitivos y estereotipados:
por ejemplo: manierismos motores o posturas
corporales; resistencia al cambio; uso repetitivo
de objetos; juego repetitivo;, seguimiento
excesivo de rutinas; intereses altamente
restringidos que son anormales en intensidad o
enfoque.

Hiper o hipo hiporeactividad a los
estimulos sensoriales o intereses inusuales en
los aspectos sensoriales del entorno.




Los estudios han revelado que estos son
algunos de los signos tempranos de autismo,
aunque, individualmente, no son indicadores
fiables por si mismos.

No responde a su nombre a los
12 meses

No seiala objetos para mostrar
interés (senalar con el dedo un
avién que pasa volando) a los 14
meses

No tiene juego simbdlico (juega
a "darle de comer” a un
mufeco) a los 18 meses

Ausencia de contacto ocular y
prefiere estar solo

Tiene dificultades para
comprender los sentimientos de
otras personas o hablar de los
suyos propios

Presenta retrasos en la adquisicion
del lenguaje y las competencias
linguisticas

Repite una y otra vez palabras o
frases (ecolalia)

Da respuestas no relacionadas
con las preguntas que se le
hacen

Se irrita con los cambios pequeinos
Tiene intereses intensos y obsesivos

Aletea con las manos, se mece o
gira en circulos

Tiene reacciones inusuales al
sonido, el olor, el gusto, el
aspecto o la textura de las cosas

Cada persona sobre la que pese la
sospecha de un trastorno del espectro autista
tiene derecho a una evaluacion clinica y médica
completa. Esta evaluacion es de gran
importancia para realizar un diagnéstico preciso,
identificar necesidades individuales y garantizar
la puesta en marcha de una intervencion que
atienda dichas necesidades.

La evaluacién general
debe incluir:

* una historia detallada de todos
los signos que preocupan a los
padres o parientes.

una historia del desarrollo (que
incluya una historia prenatal y
cualquier historia familiar
pertinente). En el caso de adultos
(diagnéstico tardio), es posible que
esta informacion no se encuentre
disponible y deba sustituirse por
una autoevaluacioén o informacion
de otras fuentes y por una
evaluacién del funcionamiento
actual.

un examen médico,
psicolégico y psiquiatrico.

una evaluacion de las
circunstancias familiares y de
las necesidades.

Si el estudio general del desarrollo indica
la necesidad de una evaluacion especifica de
autismo, pueden emplearse otros instrumentos
de cribado. Estos varian en términos de franja
de edad, longitud y fuente de datos (es decir,
observacién directa o respuestas de padres o
profesionales); muchos son breves, se tardan
menos de 20 minutos en cumplimentarlos, y la
mayor parte son asequibles o gratuitos. Algunos
se encuentran disponibles en distintos idiomas
y, Si bien la mayoria estan destinados para su
uso en nifios, algunos también son adecuados
para adultos.



El propdsito de estos instrumentos de
cribado es alertar a los profesionales pertinentes
sobre la posibilidad de autismo; no se han
disefado para confirmar el diagndstico.
Asimismo, no todas las personas con autismo
obtienen una puntuacion positiva en estos
instrumentos y el hecho de no cumplir los
criterios de corte no significa necesariamente
que deba excluirse un diagnostico de autismo.
Si otras fuentes de informacion indican la
existencia de retraso o alteracion del desarrollo,
sigue estando justificada la realizacion de una
evaluacion diagnostica completa.

Las mejores herramientas de cribado
validadas en nifios de corta edad son el MCHAT
R/F (Cuestionario Revisado de Deteccion del
Autismo en Nifios Pequefos con Entrevista de
Seguimiento), el CHAT (Cuestionario de
Deteccion del Autismo en Nifios Pequefos), la
STAT (Herramienta de Cribado para el Autismo
en Bebés y Nifios Pequenos) y el CSBS (Perfil
de Desarrollo de Escalas de comunicacion y
Conducta Simbdlica). En nifios de mayor edad y
adultos, los instrumentos mas conocidos son el
SCQ (Cuestionario de Comunicacién Social), la
CAST (Prueba del Espectro del Autismo en la
Infancia), la SRS (Escala de Capacidad de
Respuesta Social), el AQ (Coeficiente de
Espectro Autista) y la RAADS-R (Escala Ritvo
de Diagnostico de Autismo y Asperger,
Revisada).

Una vez que se sospeche la presencia de
autismo, debe realizarse una evaluacion
multidisciplinar, en la cual todos los miembros
del equipo deben haber recibido formacion
sobre el autismo y al menos un miembro debe
tener formacion en la evaluacién y el diagndstico

de autismo mediante la utilizacion de
instrumentos  estandarizados. El  equipo
multidisciplinar debe tener acceso a

aportaciones de especialistas de psicologia,
educacion, logopedia, pediatria o psiquiatria
infantil, terapia ocupacional, fisioterapia, asi
como al apoyo de los servicios sociales.

Con fines de evaluacion, lo ideal es poder
observar a la persona en distintos entornos, tanto
estructurados como no estructurados (por
ejemplo: en la clinica, en el hogar, en la guarderia
| escuelas, en el centro de dia, etc.). Si no fuera
posible la observacion directa in situ, pueden
utilizarse videos.

La evaluacion propiamente dicha debe
incluir:

1) Evaluacién especifica
estandarizada del autismo.

Entre los instrumentos de evaluacion
disponibles, bien reconocidos y validados, se
encuentran la ADOS-2 (Escala de Observacion para
el Diagnéstico del Autismo); la ADI-R (Entrevista
para el Diagnostico de Autismo, Revisada); la
DISCO (Entrevista Diagnéstica para los Trastornos
Sociales y de Comunicacion); y la Entrevista del
Desarrollo, Dimensional y Diagnostica (3di). Otros
instrumentos de evaluacion incluyen la BSE
(Evaluacién Conductual Resumida) y la CARS
(Escala de Valoracién del Autismo Infantil).

Hemos de reconocer que no todos los
servicios tendran acceso a estos instrumentos
especializados. El coste y tiempo necesarios para
realizar estas evaluaciones pueden hacer que no
resulten practicas en aquellos servicios con mucha
carga de trabajo o escasamente dotados. No
obstante, es importante que el equipo disponga al
menos de un miembro con formaciébn en la
utilizacion de tales instrumentos para garantizar que
la evaluacion diagnéstica cubra las principales
areas relacionadas con el autismo (comunicacion,
interaccion social y conductas
repetitivas/estereotipadas) y que las entrevistas se
desarrollen del modo mas sistematico vy
estructurado posible. Sin embargo, es importante
reconocer que no debe utilizarse un solo
instrumento, aislado, para hacer un diagnéstico. Un
diagnéstico valido depende del juicio clinico experto
basado en la informacién recopilada de todas las
fuentes pertinentes.



2) Evaluacion cognitiva

Existe una amplia variedad de pruebas en
funcién de la edad y de sus capacidades. Las
mejores evaluaciones estandarizadas incluyen el
grupo de pruebas de Weschler, que cubre una
franja de edad de 3 a mas de 60 anos. Para casos
de corta edad, las Escalas Mullen de Aprendizaje
Temprano, las Escalas Revisadas Merrill-Palmer o
las Escalas Bayley pueden resultar de gran
utilidad.

3) Evaluacion adaptativa

En numerosas ocasiones, las habilidades
funcionales no coinciden con las habilidades
cognitivas en las personas con autismo. A pesar
de las altas capacidades cognitivas, muchas
personas con autismo muestran dificultades
adaptativas de la vida diaria. Para diagnosticar
una discapacidad intelectual coincidente, es
importante evaluar la conducta adaptativa,
ademas de una evaluacion cognitiva, como se
establece en los criterios de diagndstico para la
discapacidad intelectual. Deben utilizarse unas
pruebas estandar adaptadas culturalmente, como
las Escalas de Conducta Adaptativa de Vineland o
la ABAS II.

4) Evaluaciéon comunicativa

En este campo también se encuentra
disponible una amplia variedad de pruebas y la
eleccién dependera de la edad y la capacidad de
la persona con autismo. No obstante, numerosas
pruebas de lenguaje evaluan un area linguistica
relativamente limitada y es importante incluir
evaluaciones de comprensidn, expresion y uso
pragmatico del lenguaje a fin de obtener una
evaluacion completa de las habilidades de
comunicacion funcional de la persona. Es
necesaria una evaluacién del lenguaje para
considerar si hay un trastorno del lenguaje
coincidente. En individuos no verbales, debe
explorarse la posibilidad de utilizar estrategias de
comunicacion aumentativa / alternativa (como el
uso de pictogramas) para evaluar la comprension
y el lenguaje expresivo. Las evaluaciones de la
habilidad para el juego también pueden
proporcionar informacién valiosa sobre "el
lenguaje interno" del nifo o nifa y su capacidad
imaginativa.

5) Evaluacion fisica y médica

Cada caso debe someterse a un examen
médico completo, que debe incluir una
evaluacion de la agudeza visual y auditiva, la
altura, el peso y el perimetro cefalico. También
debe obtenerse informacion sobre los habitos
alimenticios y de suefo, sobre el control de
esfinteres y sobre una posible epilepsia.

Los problemas relacionados con el
procesamiento sensorial ahora se reconocen
como una dificultad nuclear en el autismo. Estos
varian ampliamente entre las personas y las
modalidades sensoriales, e incluyen hipo e
hipersensibilidad a los estimulos sensoriales.
Tales  dificultades pueden ser  muy
problematicas para la vida diaria y, con
frecuencia, se asocian a  problemas
emocionales y de conducta. En la actualidad, la
validez y la fiabilidad de los instrumentos
estandarizados para detectar anomalias en el
procesamiento sensorial son limitadas, pero un
cuestionamiento  minucioso y sistematico
deberia ayudar a identificar las dificultades.

Se ha estimado que hasta el 50% de las
personas con autismo muestran dificultades en
la motricidad gruesa y fina, incluidos retrasos
motores, coordinacién y planificacion motora,
imitacion de los movimientos corporales,
problemas perceptuales motores y control
postural. Hay pocas evaluaciones completas o
bien validadas de las dificultades motoras en el
autismo, aunque la Vineland incluye una
evaluacion de las habilidades motoras en los
nifios mas pequenos. Es por ello que, de nuevo,
es necesaria una observacion atenta y un
cuestionamiento sistematico para ayudar a
identificar la presencia de problemas en estos
ambitos.

Debe realizarse un examen neuroldgico
clinico en todos los nifos, con pruebas
adicionales, como diversos métodos de
neuroimagen o EEG (electroencefalograma), si
estan justificados. Las pruebas genéticas mas
sofisticadas (y ahora relativamente asequibles),
como los arrays CGH (sistemas moleculares
para identificar variaciones genéticas), cada vez
son mas comunes en la mayoria de los paises
europeos. No se aconsejan pruebas de rutina



del tracto gastrointestinal, de niveles de
vitaminas u otras funciones metabdlicas, a
menos que existan claras indicaciones de
anomalias en estas areas.

6) Evaluacion de la salud mental
y la conducta

La evaluacion debe abarcar sintomas
nucleares psiquiatricos y conductuales (por
ejemplo: ansiedad, trastornos del humor,
trastorno por déficit de atencioén e hiperactividad,
impulsividad, trastornos de Ila conducta,
trastorno  obsesivo-compulsivo, tics, etc.)
especialmente en casos en edad escolar. Un
analisis funcional de las causas subyacentes a
los problemas de conducta puede establecer por
qué, cuando y dbénde se presentan las
dificultades y sugerir enfoques alternativos, asi
como modificaciones ambientales, que ayuden
a las personas con autismo a afrontar de manera
mas efectiva los desafios que experimentan.

7) Funcionamiento familiar

La evaluacion de las necesidades y los
puntos fuertes de los miembros de la familia es
una parte importante del proceso de evaluacion
y es esencial para el desarrollo de estrategias
de intervencion adecuadas y satisfactorias.

Proceso de evaluacion en adultos

Al establecer un diagnéstico de autismo
en adultos, deben adoptarse los mismos
procedimientos  basicos de  evaluacion
recomendados para su uso en nifios. El desafio
radica en que casi todos los instrumentos de
diagnoéstico se desarrollaron inicialmente para
niRos, no para adultos. Por otra parte, en la edad
adulta, los sintomas del autismo pueden ser
menos evidentes que en la infancia,
especialmente en personas con mayor
capacidad intelectual que han aprendido formas
de sortear o disimular algunas de sus
dificultades. Problemas adicionales, tales como

eventos vitales complicados o traumaticos,
depresion o ansiedad pueden complicar aun
mas el cuadro clinico. La informacion sobre el
contacto pasado con los servicios infantiles, las
indicaciones de problemas tempranos del
neurodesarrollo 'y la  evaluacion  del
funcionamiento actual (especialmente cuando la
capacidad funcional no esta en sintonia con el
nivel cognitivo) también pueden ayudar a aclarar
el diagndstico.

Sabemos que es esencial identificar
trastornos coincidentes, tanto fisicos como
psiquiatricos, en adultos, ya que generalmente
acceden a la atencion sanitaria con menor
frecuencia que la poblacién general y también
presentan un riesgo mas elevado de muerte
prematura.

En resumen, el diagnéstico del
autismo debe realizarse unicamente
sobre la base de una evaluacion
clinica completa, realizada por
profesionales con formacién en el
campo del autismo y que procedan de
diversas disciplinas (médica,

psicolégica, educativa y social).

El objetivo de la evaluacion no es
unicamente establecer, con la maxima
certeza posible, si una persona
cumple o no los criterios para el
autismo, sino garantizar que este
proceso conduce a un apoyo y a
intervenciones que sean adecuados
para la edad, las necesidades y los
deseos de la persona, y sus
allegados, para asi optimizar su




INTERVENCION

Y APOYO

No existen tratamientos milagrosos para
el autismo. No obstante, los enfoques
educativos adecuados a lo largo de la vida, el
apoyo a las familias y a los profesionales, y la
disponibilidad de servicios comunitarios de
calidad pueden mejorar la vida de las personas
con autismo y de sus familias.

Desde la primera descripcién del autismo
de Autismo-Europa, publicada en el afio 2000,
tenemos acceso a guias de buenas practicas,
elaboradas por comités de expertos
internacionales, que han revisado
sistematicamente los datos de la multiplicidad
de tratamientos recomendados para el autismo.
En Europa, estos incluyen el Instituto Nacional
de Salud de Espana, el Instituto Nacional para
la Salud y Excelencia Clinica del Reino Unido
(NICE) y la Red Escocesa de Guias
Intercolegiales (SIGN). Se han publicado guias
similares en los EE. UU., Canada, Francia,
Australia y Nueva Zelanda. El Ministerio de
Educacién y Formacion del Reino Unido
también ha elaborado guias para la educacién
de los alumnos con autismo.

Sobre la base de estos datos, en la
actualidad hemos establecido wuna Vvision
compartida de como las personas con autismo
deberian recibir apoyo y qué intervenciones
deberian encontrarse disponibles.
Consecuentemente, las personas y
organizaciones que proponen enfoques
radicalmente opuestos deben asumir la
responsabilidad moral y legal derivada de la
practica fuera de los marcos de referencia
respaldados por los organismos profesionales
representativos y prestigiosos de todo el mundo.
El incumplimiento de las guias de base empirica
puede dar lugar a la discriminacién contra los
ciudadanos con autismo y puede evitar que
accedan a sus derechos humanos basicos a la
salud y la educacién.

En los ultimos afos hemos aprendido
mucho tanto sobre las intervenciones que tienen
el apoyo del conocimiento cientifico, como sobre
aquellas que no lo tienen, e igualmente sobre los
programas que pueden tener un impacto real en
las vidas de las personas con autismo.
Desafortunadamente, este conocimiento aun no
se ha incorporado a la practica general en toda
Europa. En este sentido, aun existe una brecha
inaceptable e inmoral entre conocimiento y
oportunidades, y es aun evidente que muy
pocos ciudadanos europeos con autismo
reciben el apoyo basado en los conocimientos
cientificos actuales al que tienen derecho.

Las revisiones recientes de las
intervenciones para el autismo concluyen que
una cantidad relativamente pequefa de ellas
cumple los criterios metodoldgicos necesarios
para la evaluacion de los tratamientos médicos
o farmacolégicos. No obstante, la base empirica
para un buen numero de intervenciones
psicosociales esta mejorando, con una cantidad
en aumento de estudios comparativos bien
realizados. Los ensayos aleatorios con grupo de
control, considerados el "criterio de referencia”
en la investigacion médica, también estan en
aumento. Sin embargo, la mayor parte de la
investigacion sigue centrandose en objetivos a
corto plazo y en un numero limitado de
mediciones de resultados. Se hace escaso
hincapié en abordar cuestiones como la eficacia
del tratamiento para maximizar el potencial a
largo plazo de las personas con autismo o una
verdadera mejora de la calidad de vida.
Igualmente, es necesaria una mayor
investigacion sobre las caracteristicas de las
personas para quienes el tratamiento funciona o
no funciona, y sobre los tipos de intervencion
que son mas efectivos para familias y nifios de
grupos raciales/étnicos socialmente
desfavorecidos o minoritarios.



Dichas cuestiones pueden requerir
estrategias de evaluacion muy diversas como
auditorias y revisiones externas, el analisis
sistematico de problemas y estimaciones de la
satisfaccion personal. Es igualmente crucial
recoger los puntos de vista de las personas con
autismo sobre si el tratamiento les ha ayudado
a incrementar su autoestima, su
autodeterminacion y su inclusién social.

La Asociacion Americana de Psicologia
ha propuesto que se consideren practicas
psicolégicas de base empirica aquellas que
integren la evidencia de la investigacion con el
juicio clinico de profesionales experimentados, y
todo ello dentro del marco de las caracteristicas
de la persona con autismo, su cultura y sus
preferencias individuales.

Hasta la fecha, los programas que
integran un enfoque conductual, aquellos
diseiados para mejorar la interaccion
paternofilial, y los que hacen hincapié en el
desarrollo de habilidades sociocomunicativas
parecen tener la evidencia mas solida (al menos
a corto plazo).

No obstante, hay muchos otros
elementos que tienen el potencial para
aumentar la eficacia y mejorar los resultados
a largo plazo.

= Educacién — debe estar disponible lo antes
posible y centrarse en el desarrollo social,
comunicativo, académico y conductual, asi
como en la adquisicién de habilidades para
la vida diaria. La educacién debe impartirse
en el entorno menos restrictivo posible por
personal con conocimiento y comprension
tanto del autismo como del alumno
individual.

= Debe ser posible el acceso a un apoyo
comunitario, prestado adecuadamente
desde diversas instituciones bien
documentadas, que ayude a cada persona a
desarrollar plenamente su potencial y sus
objetivos vitales (bien elegidos por las
propias personas, o por aquellos que les
conocen, les quieren y les representan
legalmente).

= Debe haber acceso a la gama completa de
tratamientos psicolégicos y médicos
disponibles para la poblacién en general.
El autismo esta asociado con una amplia
gama de patologias fisicas y de salud
mental que pueden dar lugar a una
mortalidad prematura. Es necesario
realizar mejoras en todos los servicios
sanitarios, incluida la prestacion de una
supervision periddica y  atencion
preventiva, para que las personas con
autismo mantengan una buena salud y se
reduzca el riesgo de muerte prematura
debido a patologias como la epilepsia o a
situaciones que puedan conducir al
suicidio.

Las intervenciones que, segun los
resultados de estudios de eficacia, son
ejemplos de buena practica incluyen cuatro
principios fundamentales:

1. Individualizacion: no existe un
tratamiento Unico que sea igualmente
eficaz para todas las personas con
autismo. La diversidad dentro del
espectro, asi como en las habilidades, los
intereses, la visién de la propia vida y las
circunstancias individuales, exigen la
utilizacién de un enfoque personalizado en
la intervencion y el apoyo.

2. Estructura: esto exige la adaptacion del
entorno para maximizar el potencial de
cada persona mediante la oferta de
predictibilidad y estabilidad, medios de
comunicacion mas eficaces, el
establecimiento de metas claras tanto a
corto como a largo plazo, la definicion de
las vias en que pueden alcanzarse dichas
metas y la supervision del resultado de los
métodos elegidos para lograrlas.



3. Intensidad y generalizacion: las
intervenciones terapéuticas no deben ser
esporadicas ni a corto plazo, ni tampoco
deben basarse en un  numero
predeterminado de horas o sesiones de
tratamiento. En su lugar, las estrategias de
intervencion deben aplicarse de manera
sistematica y cotidiana, en diferentes
entornos, y por todos aquellos que viven y
trabajan con la persona con autismo. Esto
maximiza la probabilidad de que las
habilidades adquiridas en entornos
estructurados de tratamiento puedan
mantenerse en situaciones de la vida real.
Las personas responsables de llevar a
cabo la intervencidon también deben tener
acceso a una orientacion y un apoyo
adecuado a cargo de profesionales con
experiencia en el autismo.

4. Participacion familiar: durante la infancia
y posteriormente, se debe reconocer y
valorar a los padres y madres como
elementos clave de cualquier programa de
intervencion. Debe ofrecerse informacion,
formacion y apoyo, siempre dentro del
contexto de la cultura y los valores
familiares. Deben habilitarse otras fuentes
importantes de apoyo, como servicios de
guarderia, centros de respiro familiar y
descansos de corta duracion, asi como
ventajas fiscales o financieras de algun
otro tipo, para evitar la discriminacion que
aun sufren muchas de estas familias en
toda Europa Es necesario un apoyo
adecuado de los servicios sociales,
médicos y educativos para garantizar que
puedan disfrutar de la misma calidad de
vida que el resto de la ciudadania.

Las personas interesadas en las guias
europeas mencionadas anteriormente, asi como
en obtener informacion sobre intervenciones
especificas, pueden descargarlas de forma
gratuita en Internet (consulte la seccion de
referencia sobre las Fuentes de informacion). En
la actualidad hay distintas guias disponibles en
inglés, espanol, francés, hungaro y aleman.

EL PLAN DE APOYO DEBE
EVOLUCIONARALO
LARGO DEL CICLO VITAL
DE LA PERSONA

En este periodo, el marco de referencia
principal para la intervencion es el proceso de
desarrollo normal y el objetivo sera acercarse al
mismo tanto como sea posible.

Tan pronto como se haya concluido el
diagnostico, debe realizarse una evaluacion
funcional completa y ponerse en practica un
plan de tratamiento. Actualmente, varios
estudios demuestran los beneficios potenciales
de la intervencién precoz, aunque existe una
gran variedad de resultados individuales. Los
padres necesitan una informacién continua y un
apoyo personalizado tras el diagnostico y las
organizaciones, como las asociaciones de
familias locales o nacionales, también pueden
ofrecer un valioso apoyo social y practico.

La ayuda y orientacién para las familias,
junto con una buena oferta de educacidn
preescolar, pueden desempenar un papel
importante en la reduccion de las dificultades
sociales tempranas al alentar la imitacion, la
atencion conjunta y el juego, promover la
comunicacién y fomentar el desarrollo de
habilidades sociales. Asimismo, debemos
considerar muchos otros aspectos en el plan
personalizado de las nifias y los nifios pequeios
con autismo. En concreto, debe prestarse
atencion a aspectos cruciales de la vida diaria a
esta edad, como la alimentacion, el control de
esfinteres, el sueno y el comportamiento.

Existe igualmente una necesidad real,
que se demuestra en aumento, de
intervenciones a domicilio, algo raramente
disponible en la mayor parte de paises
europeos.



En esta edad, el principal objetivo de la
intervencion sera el establecimiento de un
curriculo educativo adecuado e individualizado.

La diversidad de alumnos con autismo
exige la oferta de un amplio espectro de
posibilidades educativas. No hay evidencia clara
de la superioridad de ningun modelo de
escolaridad y la integracidn en la escuela
ordinaria sin el apoyo adecuado puede resultar
muy perjudicial. Asi pues, aunque la Unién
Europea favorece la integracion y las escuelas
ordinarias como la base de una sociedad
inclusiva, esto no debe suponer que los alumnos
queden sin apoyo, a cargo de personal sin la
debida formacion. Debe buscarse un equilibrio
para cada persona en funcién de la oferta
disponible localmente. ElI documento de
Posiciéon sobre la Educacion (Autism-Europe
Position Paper on Education) de Autismo-
Europa, publicado en 2006, ofrece un marco de
referencia fundamental sobre cédmo proceder.

Debe hacerse hincapié en la formacion
de profesionales para entender el autismo y
ayudar al alumnado con autismo a beneficiarse
de las aportaciones de otros alumnos. Entre las
estrategias que pueden ayudar a que los afos
escolares sean Optimamente productivos se
encuentran la oferta de un plan de estudios
estructurado con un enfoque en la comunicacion
social y la adquisicion de habilidades
funcionales y practicas; la aplicacion del
aprendizaje con apoyos visuales, asi como la
tutoria entre iguales. Los avances en la
tecnologia educativa (ordenadores, tabletas,
teléfonos moviles, robots, etc.) también tienen
potencial para mejorar el aprendizaje. No
obstante, la excesiva dependencia de los
métodos de ensefianza computarizados puede
reducir la interaccion docente-nino y
menoscabar el progreso.

Existe escasa evidencia de la efectividad
de la terapia de integracion sensorial, pero las
modificaciones ambientales en el aula (sonido,
iluminacion, equipamiento, etc.) pueden reducir
significativamente los problemas relacionados
con la reactividad sensorial.

Es crucial que durante el periodo de
escolarizacion el alumnado con autismo
adquiera las habilidades que seran necesarias
para su porvenir. A fin de lograrlo, la implicacion
de la familia es fundamental para adaptar los
materiales de estudio de modo que resulten
adecuados para las necesidades individuales,
fomentar la interaccién entre el alumnado con
autismo y sus iguales en distintos entornos y
ayudar a establecer redes sociales con otras
personas.

En esta etapa, el plan de tratamiento
debe tener una base ecoldgica que conduzca a
la adquisicion de las habilidades funcionales
necesarias para aumentar la independencia
adulta y la participacién en la comunidad. Este
es también el momento de maximizar las
oportunidades para desarrollar puntos fuertes e
intereses especiales y garantizar que la oferta
social y académica se centre en los logros
individuales que mejoraran la calidad de vida
futura.

Para las personas con una discapacidad
intelectual asociada es importante recordar que,
aun teniendo en cuenta las limitaciones
impuestas por su edad mental, el plan
personalizado debe adecuarse a su edad
cronolégica en la medida de lo posible.

Para las personas que desarrollan
comportamientos dificiles, la atencién debe
centrarse en explorar los factores ambientales
que provocan o] mantienen dicho
comportamiento. Las modificaciones adecuadas
en el entorno y la ensefanza de habilidades que
puedan ayudar a facilitar el cambio del
comportamiento pueden reducir
significativamente estos problemas.



Las dificultades de salud mental, en
especial la ansiedad y la depresion, son un
riesgo importante para los adolescentes y los
adultos con autismo. La intervencion puede
incluir  estrategias  cognitivo-conductuales,
programas de habilidades sociales 'y
combinaciones de tratamientos educativos,
psicolégicos y médicos. Puesto que la
efectividad de las intervenciones de salud
mental es muy variable, es necesario un
enfoque mas personalizado para el tratamiento
de acuerdo con los factores individuales y
ambientales.

Puede considerarse el empleo de
medicacion si las intervenciones psicosociales o
de otro tipo, basadas en un analisis funcional
detallado de los problemas, resultan
infructuosas. Sin embargo, si fuera necesario el
uso de medicacién, esta deberia ser recetada
por un especialista, revisada periddicamente y
suspendida si no hubiera indicios de una
respuesta clinicamente significativa dentro del
tiempo especificado para cada medicacion en
particular. Debe tenerse especial cuidado con el
uso de medicamentos psicotropicos, dado su
perfil de efectos secundarios y la necesidad de
reducir su uso cuando sea posible.

La medicacion NO debe utilizarse para
tratar los sintomas nucleares del autismo.
Muchos otros "tratamientos alternativos", como
el neuro-feedback, la comunicacion facilitada, la
integracion auditiva, los acidos grasos omega3,
la secretina; la quelacidn, la oxigenoterapia
hiperbarica, la  estimulacibn = magnética
transcraneal, la oxitocina intranasal, los
probioticos o las dietas de exclusién no tienen
cabida en el tratamiento de las caracteristicas
nucleares del autismo.

La edad adulta es el periodo mas largo
de la vida. Por lo tanto, es de suma importancia
garantizar que pueda accederse a una variedad
de servicios adecuados para el autismo y que
estos reflejen la flexibilidad que requiere la
diversidad de adultos con autismo.

El plan de tratamiento para la vida adulta debe
centrarse en:

* El acceso a recursos de vivienda/alojamiento
con una red de apoyo que vaya desde la
atencion residencial, pasando por las opciones
de vivienda tutelada, hasta el apoyo
intermitente para una vida independiente o
alojamiento en una comunidad totalmente
independiente.

* Las posibilidades laborales también deben
abarcar una amplia gama, desde centros
estructurados de dia, pasando por programas
de empleo tutelado y especializado, o bien
empleo integrado con los apoyos adicionales
que sean necesarios, hasta una carrera
totalmente independiente.

* La necesidad de una educacion continua y
permanente, asi como el acceso a un apoyo
que permita la participacion y la inclusion en la
vida comunitaria.

* El empoderamiento para la autonomia y la
capacidad de representarse personalmente v,
si fuera preciso, el acceso a la proteccién legal
y los beneficios establecidos por las leyes
europeas para la  ciudadania  con
discapacidad. Las personas con autismo
deben incluirse tan plenamente como sea
posible en los comités ejecutivos de las
asociaciones de autismo y las instituciones
prestadoras de servicios de educacién, salud
y atencion social pertinentes; asimismo deben
desempenar un papel activo en las
organizaciones responsables de determinar
las prioridades de servicio e investigacion, asi
como del disefio, la financiacion y la
supervision de la investigacion.

* Finalmente, es primordial reconocer que
conforme las personas con autismo envejecen
y alcanzan la jubilacién, las necesidades de
amigos y compafieros, de una autonomia
adecuada y de apoyo especializado no
desaparecen y, por tanto, debe desarrollarse y
mantenerse un plan adecuado a su edad.



Debe hacerse hincapié, a lo largo de
todo el ciclo, en la calidad de vida. Esto
abarca numerosas dimensiones
diferentes, incluyendo el bienestar
emocional, fisico y material, el
desarrollo personal, las relaciones
interpersonales, la autodeterminacion,
la inclusion y los derechos humanos.
Sin embargo, es importante reconocer
que los conceptos de una "buena"
calidad de vida para alguien con autismo
pueden diferir de los de la poblaciéon
"tipica".

La necesidad esencial es garantizar
que se ayude a cada persona, en todas
las etapas de la vida, a elegir objetivos
que sean adecuados para su bienestar y
que se le apoye con medios que hagan
factible su consecucion.




IMPLICACIONES
PARA LA PRACTICA

En Europa, el avance cientifico en
materia de autismo se desarrolla en paralelo al
de la Unidon Europea, una estructura
multinacional que, de acuerdo con el tratado de
Amsterdam de 1997, fue fundada sobre los
principios de la libertad, la democracia, el
respeto por los derechos humanos y las
libertades fundamentales, asi como el estado de
derecho.

En este sentido, la Union Europea ratifico
la Convencion de las Naciones Unidas sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
(UNCRPD, por sus siglas en inglés) en
diciembre de 2010, convirtiéndose en parte de
un tratado internacional de derechos humanos
por primera vez en la historia. La UNCRPD es el
primer instrumento internacional juridicamente
vinculante que establece normas minimas para
los derechos de las personas con discapacidad.
Todos los paises de la UE han firmado y
ratificado la UNCRPD, y 22 paises de la UE
también han firmado y ratificado su Protocolo
Facultativo. Esto significa que la propia UE y sus
Estados Miembros se comprometen a defender
y proteger los derechos de las personas con
discapacidad. A nivel de la UE, la Estrategia
Europea sobre Discapacidad es el principal
vehiculo para cumplir los objetivos de la
UNCRPD.

A nivel europeo, Autismo-Europa aboga
por las personas con autismo mediante la
colaboracién con las instituciones de la UE para

garantizar su adecuada consideracion al
implementar la UNCRPD. Asimismo, coopera
estrechamente con el Foro Europeo de
Discapacidad (FED) y otras organizaciones de
derechos humanos para lograr este objetivo.

El Consejo de Europa (CdE) también ha
tomado medidas especificas para apoyar los
derechos de las personas con autismo, como la
adopcioén de la resolucion ResAP (2007) sobre
la educaciéon e inclusion social de los nifios y
jévenes con autismo.

El CdE exige que sus estados miembros
adopten legislacion y politicas que faciliten la
integracion social, mejoren las condiciones de
vida y promuevan el desarrollo de Ila
independencia de las personas en el espectro

del autismo, proporcionando igualdad de
oportunidades e intervenciones educativas
adecuadas, mediante dieciocho
recomendaciones.

Las personas con autismo y sus
representantes deben recordar que hoy en dia
la UE apoya activamente los derechos de las
personas con discapacidad. Por lo tanto, es
necesario el activismo social a favor del autismo
en toda Europa, con tres aspectos especificos a
considerar.



1. Las necesidades de las personas con

autismo requieren la implicacion de
diversas instituciones y una planificacion a
lo largo de la vida. La cooperacion
interinstitucional es vital e importante
durante toda la vida de las personas con
autismo, con énfasis en diversas etapas: la
etapa preescolar, la etapa escolar, la
transicidon a la edad adulta y los servicios
de apoyo para adultos (incluidos los
ancianos). Para proporcionar servicios
integrales, las entidades que prestan
servicios publicos, voluntarios y privados
deben unirse y trabajar en estrecha
colaboracién superando las barreras
organizativas. En la practica, la mayor
parte de los paises europeos aun deben
enfrentarse a enormes desafios cuando es
necesaria la coordinacién entre
instituciones.

. El segundo aspecto se refiere a la
busqueda de la calidad en relacién con la
gestion de las organizaciones y los
sistemas que ofrecen apoyo. No obstante,
unicamente tener la intencion de mejorar
la calidad no es suficiente y para su
consecucion debe llevar emparejadas las
estructuras e instalaciones necesarias. En
nuestro campo, podemos beneficiarnos de
un modelo europeo especifico, la
Fundacion Europea para la Gestion de la
Calidad (EQFM) que define los principios
fundamentales de la calidad total. En la
practica, esto se traduce en liderazgo y
coherencia de objetivos; desarrollo
orientado hacia el cliente y hacia los
resultados; aprendizaje, innovacién y
mejora continua; desarrollo de alianzas;
gestion basada en los procesos y los
datos, y responsabilidad social.

3. El tercer aspecto hace referencia al

enfoque centrado en la persona. El
empoderamiento del individuo para decidir
sobre sus propios objetivos vitales (o
recibir capacitacion, en el caso de
personas con discapacidad intelectual
asociada — mediante el apoyo de amigos y
representantes legalmente autorizados),
con redes de apoyo flexibles y un
presupuesto personalizado. Este punto se
considera la piedra angular de esta
practica que permitira a todas las personas
disfrutar plenamente de sus derechos y
una calidad de vida optima, guiada por

garantias éticas fundamentales.

Para concluir, atras quedé el tiempo
en el que el apoyo a las personas con
autismo se consideraba algo optativo
O se veia como una cuestion
secundaria de caridad ocasional.
Mediante la promocion de Ila
investigacion internacional y de
servicios de proximidad universales,
que sean asequibles, accesibles y de
alta calidad, no solo estamos
aportando a las personas en el
espectro el autismo el apoyo al que
tienen derecho como ciudadanos,
sino que también estamos ofreciendo
rigueza econdmica y social a la Unién
Europea al tiempo que anadimos
valor a nuestras propias vidas.




APENDICE -

DSM-5

La quinta edicion del Manual Diagnostico y
Estadistico de los Trastornos Mentales,
publicada en 2013, sefiala que el trastorno del
espectro del autismo se caracteriza por:

"A. Deficiencias persistentes en |Ila
comunicacion social y en la interaccion
social en diversos contextos, manifestado por
lo siguiente, actualmente o por los
antecedentes:

1. Las deficiencias en la reciprocidad
socioemocional varian, por ejemplo, desde un
acercamiento social anormal y fracaso de la
conversacion normal en ambos sentidos,
pasando por la disminucién en intereses,
emociones o afectos compartidos, hasta el
fracaso en iniciar o responder a interacciones
sociales.

2. Las deficiencias en las conductas
comunicativas no verbales utilizadas en la
interaccion social varian, por ejemplo, desde
una comunicacion verbal y no verbal poco
integrada, pasando por anomalias del contacto
visual y del lenguaje corporal o de la
comprension y el uso de gestos, hasta una falta
total de expresion facial y de comunicacion no
verbal.

3. Las deficiencias en el desarrollo,
mantenimiento y comprensién de relaciones
varian, por ejemplo, desde dificultades para
ajustar el comportamiento en diversos contextos
sociales, pasando por dificultades para
compartir juegos imaginativos o para hacer
amigos, hasta la ausencia de interés por otras
personas.

CRITERIOS DE DIAGNOSTICO

"B. Patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento, intereses o actividades,
que se manifiestan en dos o mas de los
siguientes puntos, actualmente o por los
antecedentes:

1. Movimientos, utilizacion de objetos o habla
estereotipados o repetitivos (p. €j., estereotipias
motoras simples, alineacién de los juguetes o
cambio de lugar de los objetos, ecolalia, frases
idiosincrasicas).

2. Insistencia en la monotonia, excesiva
inflexibilidad de rutinas o patrones ritualizados
de comportamiento verbal y no verbal (p. e;j.,
gran angustia frente a cambios pequefos,
dificultades con las transiciones, patrones de
pensamiento rigidos, rituales de saludo,
necesidad de tomar el mismo camino o de
comer los mismos alimentos cada dia).

3. Intereses muy restringidos y fijos que son
anormales en cuanto a su intensidad o foco de
interés (p. €j., fuerte apego o preocupacién por
objetos inusuales, intereses excesivamente
circunscritos o perseverantes).

4. Hiper o hiporeactividad a los estimulos
sensoriales o interés inhabitual por aspectos
sensoriales del entorno (p. e€j., indiferencia
aparente al dolor/temperatura, respuesta
adversa a sonidos o texturas especificos, olfateo
0 palpacion excesiva de objetos, fascinacion
visual por las luces o el movimiento).



"C. Los sintomas han de estar presentes en
las primeras fases del periodo de desarrollo
(pero pueden no manifestarse totalmente hasta
que la demanda social supera las capacidades
limitadas, o pueden estar enmascarados por
estrategias aprendidas en fases posteriores de
la vida).

"D. Los sintomas causan un deterioro
clinicamente significativo en lo social,
laboral u otras areas importantes del
funcionamiento habitual.

CIE-11

La 112 edicidn de la Clasificacion Internacional
de Enfermedades y Problemas Relacionados
con la Salud, 2019, sefnala que:

"El trastorno del espectro autista se
caracteriza por déficits persistentes en la
capacidad de iniciar y sostener la interacciéon
social reciproca y la comunicacion social, y
por un rango de patrones comportamentales
e intereses restringidos, repetitivos e
inflexibles".

El inicio del trastorno ocurre durante el periodo
del desarrollo, tipicamente en la primera
infancia, pero los sintomas pueden no
manifestarse plenamente hasta mas tarde,
cuando las demandas sociales exceden las
capacidades limitadas.

"E. Estas alteraciones no se explican mejor
por la discapacidad intelectual (trastorno del
desarrollo intelectual) o por el retraso global del
desarrollo. La discapacidad intelectual y el
trastorno del espectro del autismo con
frecuencia coinciden; para hacer diagnosticos
de comorbilidades de un trastorno del espectro
del autismo y discapacidad intelectual, la
comunicacién social ha de estar por debajo de
lo previsto para el nivel general de desarrollo.

Los déficits son lo suficientemente graves como
para causar deterioro a nivel personal, familiar,
social, educativo, ocupacional o en otras areas
importantes del funcionamiento del individuo, y
generalmente constituyen una caracteristica
persistente del individuo que es observable en
todos los ambitos, aunque pueden variar de
acuerdo con el contexto social, educativo o de
otro tipo. A lo largo del espectro los individuos
exhiben una gama completa de capacidades del
funcionamiento intelectual y habilidades de
lenguaje”.

La CIE-11 sehala igualmente que hay varios
subtipos de trastorno del espectro autista, en
funcién de los niveles de desarrollo intelectual y
de lenguaje. Esto abarca la gama completa de
capacidades, desde personas con un
coeficiente intelectual elevado y un lenguaje
adecuado hasta aquellos con discapacidad
intelectual y sin lenguaje funcional.



6A02.0
6A02.1
6A02.2
6A02.3
6A02.4

6A02.5

* "6A02.0 Trastorno del espectro autista Se
cumplen todos los requisitos de la definicion
de trastorno del espectro autista, el
funcionamiento intelectual y comportamiento
adaptativo se encuentran al menos dentro del
rango promedio (aproximadamente mayor
que el percentil 2,3), y solo hay una alteracion
minima o ninguna alteracién en la capacidad
del individuo para el uso funcional del
lenguaje (hablado o de sefas) con propdsitos
instrumentales, como para expresar sus
necesidades y deseos personales.

* "6A02.1 Trastorno del espectro autista con
trastorno del desarrollo intelectual y con leve
o ningun deterioro del lenguaje funcional. Se
cumplen todos los requerimientos de la
definicién tanto para el trastorno del espectro
autista como para el trastorno del desarrollo
intelectual, y solo existe una alteracion leve o
nula para utilizar el lenguaje funcional
(hablado o de sefas) con fines
instrumentales, como expresar sus
necesidades y deseos personales.

* "6A02.2 Trastorno del espectro autista sin
trastorno del desarrollo intelectual y con
deficiencia del lenguaje funcional.

Se cumplen todos los requisitos de la
definicion del trastorno del espectro autista, el
funcionamiento intelectual y el
comportamiento adaptativo se encuentran
por lo menos dentro del rango promedio
(aproximadamente mayor que el percentil
2,3) y hay un marcado deterioro en el
lenguaje funcional (hablado o de sefas) en
relacion con la edad del individuo. El individuo
no es capaz de utilizar mas que palabras
sueltas o frases simples con fines
instrumentales, como para expresar sus
necesidades y deseos personales.

Trastorno no presente
Trastorno presente
Trastorno no presente
Trastorno presente
Trastorno no presente

Trastorno presente

Deficiencia no presente o leve
Deficiencia no presente o leve
Deficiencia presente
Deficiencia presente

Ausencia de lenguaje funcional

Ausencia de lenguaje funcional

* "6A02.3 Trastorno del espectro autista con
trastorno del desarrollo intelectual y con
deficiencia del lenguaje funcional. Se cumplen
todos los requisitos de la definicion tanto para
el trastorno del espectro autista y el trastorno
del desarrollo intelectual, y hay un marcado
deterioro en el lenguaje funcional (hablado o
de sefias) en relacion con la edad del individuo.
El individuo no es capaz de utilizar mas que
palabras o frases simples para propdsitos
instrumentales, como para  expresar
necesidades y deseos personales.

* "6A02.4 Trastorno del espectro autista sin
trastorno del desarrollo intelectual y con
ausencia del lenguaje funcional. Se cumplen
todos los requisitos de la definicion de
trastorno del espectro autista, el
funcionamiento intelectual y el comportamiento
adaptativo se encuentran por lo menos dentro
del rango promedio (aproximadamente mayor
que el percentil 2,3) y, en relacién con la edad
del individuo, hay completa o casi completa
ausencia de habilidad para utilizar el lenguaje
funcional (hablado o de sefias) con fines
instrumentales, como para expresar sus
necesidades y deseos personales.

* "6A02.5 Trastorno del espectro autista con
trastorno del desarrollo intelectual y con
ausencia del lenguaje funcional. Todos los
requisitos de definicién para ambos tanto para
el trastorno del espectro autista como para el
trastorno del desarrollo intelectual se cumplen
y estan completos, o casi completo, ausencia
de capacidad relativa a la edad del individuo
para usar un lenguaje funcional (hablado o de
sefias) con fines instrumentales, como para
expresar necesidades y deseos personales.
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Este libro es sobre el autismo.

El libro dice lo que necesitan
las personas con autismo
para tener una buena vida.

El autismo es una discapacidad.

1 persona de cada 100 tiene autismo.

@ @ Cada persona con autismo es diferente.
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El médico mira muchas cosas
para hacer un diagnéstico.

Un diagndstico es
cuando el médico encuentra
lo que le pasa a una persona.

El médico mira cdmo la persona
aprende, habla y hace las cosas.

Las personas con autismo
entienden con dificultad
lo que piensan o sienten otras personas.

Las personas con autismo
pueden planificar su dia con dificultad.

Las personas con autismo
pueden tener problemas
para ser flexibles cuando hay cambios.

Las personas con autismo

pueden tener problemas

con la forma en que ven, escuchan
o tocan el mundo que les rodea.
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El autismo comienza cuando eres un bebé.

Pero no siempre sabemos
Si un bebé tiene autismo.

Los bebés con autismo
Nno reaccionan a sus nombres.

Ellos no juegan con otros nifnos.

O Ellos no muestran sus emociones
Q@o de la misma manera que otros bebés.

Ellos pueden jugar con el mismo objeto
una y otra vez.

Los bebés con autismo pueden reaccionar
demasiado o muy poco
a las cosas que les rodean.
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Muchas veces las nifnas con autismo
se diagnostican mas tarde
que los niflos con autismo.

Las personas con autismo
tienen intereses especiales.

Intereses especiales significa
que a alguien le gusta mucho algo.

Las personas con autismo
repiten la misma cosa demasiado.

Muchas veces las personas con autismo
tienen mas problemas de salud.

Muchas veces las personas con autismo
tienen problemas para dormir,

problemas de estdmago
y problemas con su movimiento.

Las personas con autismo

pueden enfadarse mucho
o hacerse dano a proposito.
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Para evitar estos problemas,
es importante que

las personas con autismo
reciban el apoyo adecuado.

Algunas personas con autismo
pueden hacer cosas asombrosas.

Los cientificos quieren saber
por qué las personas tienen autismo.

Nuestros cuerpos tienen "genes"
gue vienen de nuestros padres.

Nuestros genes son
lo que hace que seamos y hos comportemos
como lo hacemos.

Es por eso que los genes
estan relacionados con el autismo.

El estudio de los genes se llama genética.
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El estudio de la genética
es realmente importante
para comprender el autismo.

Los cientificos observan los genes

y el mundo que rodea a la madre
cuando espera un bebé.

La investigacion debe ser ética.

La investigacidn es ética
cuando respeta los derechos de la persona.

Los derechos son cosas legales
que puedes o no puedes hacer.

El autismo no es causado
por como los padres cuidan a sus hijos.

Es importante que
las personas con autismo y sus familias
reciban apoyo para vivir lo mejor posible.
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El apoyo a las personas con autismo
es diferente en cada fase de sus vidas.

Es muy importante dar
el tipo de apoyo adecuado en cada momento.

Es importante seguir algunas reglas
para ayudar correctamente
a las personas con autismo.

Cada persona con autismo
debe elegir lo que quiere en la vida
y el tipo de apoyo que necesita.

Hoy, mas personas saben
sobre el autismo en Europa.

La Unién Europea es
un grupo de 28 paises de Europa.

La Unién Europea hace leyes para defender
a las personas con discapacidad.
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Las leyes son reglas
que todas las personas y paises deben seguir.

Autismo-Europa informa a la Unién Europea
sobre el autismo en Europa.

Autismo-Europa es una organizacion
europea.

Autismo-Europa pide a la Unidon Europea
que respete a las personas con autismo
y a sus familias.

Autismo-Europa ayuda a encontrar
soluciones comunes a problemas comunes.
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