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PROLOGO DEL COMITE EJECUTIVO DE AUTISMO EUROPA

Autismo Europa es una red europea de asociaciones de padres de ambito nacional, regional y
local, que representan a todas las personas con Trastorno del Espectro del Autismo (TEA) y
especialmente a quienes no pueden representarse a si mismas. El objetivo de Autismo Europa
es aumentar la sensibilizacion, a nivel europeo, sobre los derechos fundamentales y las
necesidades de las personas con TEA, y de esta manera promover acciones y politicas
positivas.

Este documento* da respuesta a una de las iniciativas de Autismo Europa ante la Comision
Europea, a saber, la publicacién de datos empiricos derivados de la investigacidon europea e
internacional, que pueden tener un impacto positivo en la vida cotidiana de las personas
con TEA.

La evidencia cientifica actual confirma que el TEA es un trastorno generalizado que dura toda la
vida, que afecta al desarrollo cerebral y que se manifiesta desde la infancia. El TEA se caracteriza
por una triada de sintomas: alteraciones en las interacciones sociales, alteraciones en la
comunicacion, asi como intereses restringidos y conductas repetitivas. Las manifestaciones del
TEA abarcan un amplio espectro y el trastorno puede afectar a personas que presentan una
deficiencia intelectual grave, asi como a otras que presentan una inteligencia media o superior a la
media. El TEA presenta un fuerte componente hereditario, si bien su genética es compleja y adn
estamos lejos de entenderla en su totalidad. Cada vez es més evidente que el TEA puede ser el
resultado de interacciones poligénicas o de mutaciones espontaneas en genes, causando
repercusiones de gran trascendencia; no obstante, la interaccién entre los factores genéticos y
ambientales es un area que requiere una investigaciéon mucho mas exhaustiva.

La evidencia cientifica disponible en el afio 2008 indica la existencia de numerosos factores
posibles en el origen del TEA: factores genéticos, médicos y neuroldgicos. Aunque algunos
estudios sobre posibles causas generan controversias, el objetivo de Autismo Europa es aportar
informacion de buena calidad que permita un avance real en la comprension del TEA. Por
ejemplo, no hay evidencia cientifica que demuestre una relacion causal entre las vacunas vy el
autismo; los indices de trastornos gastrointestinales tempranos, anteriores al diagndstico de
autismo, no son mas elevados en los casos de TEA que en la poblacidén general; no existen
diferencias en el perfil de orina en la infancia con TEA y, por Gltimo, un estudio reciente realizado
con grupo de control no justifica el uso de dietas sin gluten ni caseina.

Autismo Europa desea expresar su mas sincero agradecimiento a los autores del presente
documento. El trabajo que han realizado tan generosamente estos profesionales de
renombre internacional permitird una mejor comprensién del TEA y de las necesidades de
las personas afectadas por este trastorno. Este documento estd dirigido no solo a los
padres sino también a todos los profesionales que trabajan con personas con TEA, e
igualmente a las autoridades nacionales y europeas que tienen bajo su responsabilidad el
apoyo alas personas con discapacidad.
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En la actualidad, el Trastorno del
Espectro del Autismo (TEA) se
diagnostica de acuerdo a los sistemas
internacionales de diagnostico y
clasificacion. Estos sistemas cuentan
con un listado de conductas, que se
actualizan en funcion de los datos mas
recientes de la investigacion. Los
doctores los emplean como referencia y
para un diagnoéstico individual.

Este documento sobre el autismo
sirve de complemento a dichas
clasificaciones y trata de otros temas
importantes para cualquier persona
interesada en el TEA.

Los factores genéticos son un agente
causal importante. No obstante,
también interviene la interaccion de
muchos otros factores. Las
caracteristicas clave varian mucho de
una persona a otra. Asimismo, varian
en funcién de la edad, las capacidades
y la experiencia.

El diagndstico clinico debe ser la base
de cualquier plan personalizado de
apoyo. La gama de terapias existentes
de eficacia demostrada, puede
considerarse a la hora de crear un plan
de apoyo que mejor refleje las
capacidades y las necesidades de la
persona.

Los planes de apoyo personalizados
deben ser supervisados y revisados
constantemente, a medida que la
persona desarrolla y cambian sus
circunstancias.

Las familias y la comunidad también
necesitan apoyo para crear el mejor
entorno posible para que las personas
con TEA vivan bien y desarrollen todo
su potencial.

Introduccion

Hasta que se identifiguen marcadores bhiolégicos especificos, el TEA se
seguira definiendo en virtud de los sintomas comportamentales
mostrados por una persona. Estas caracteristicas estan recogidas en
los sistemas internacionales de diagndstico y clasificacion: DSM IV (de
la Asociacion Americana de Psiquiatria) y CIE 10 (de la Organizacion
Mundial de la Salud). Las clasificaciones se revisan periédicamente con
el fin de incorporar nuevos datos de la investigacion y resultan
esenciales para el diagndstico clinico de una persona y para avanzar en
nuestro sector.

Este documento sobre el autismo no pretende sustituir las
clasificaciones mencionadas, sino mas bien complementarlas,
trascendiendo el diagndstico y considerando los aspectos 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 puede dar
como resultado una diversidad considerable en la manifestacion de las
caracteristicas clinicas nucleares. Dado que el autismo es basicamente
un trastorno del desarrollo, su manifestacién concreta también variara
en funcion de la edad, las capacidades cognitivas y de aprendizaje, asi
como la experiencia vital de la persona.

El diagnostico clinico debe de guiar hacia unas intervenciones y apoyos
eficaces, en vez de constituir una etiqueta negativa, y debe de conducir
hacia el reconocimiento de las competencias y 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 TEA, mejorando su felicidad y su calidad
de vida.
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Si bien no hay una completa unanimidad, las etiquetas diagnosticas de
"Autismo" y "Trastorno Generalizado del Desarrollo” estan siendo
progresivamente sustituidas por el termino "Trastorno del Espectro del
Autismao" (TEA) con el fin de subrayar dos aspectos: el primero, que nos
estamos refiriendo a un trastorno especifico del desarrollo social; vy, el
segundo, que existe una heterogeneidad considerable en la
manifestacion del TEA, que abarca desde el cuadro clinico completo a
una expresion parcial o rasgos individuales que tienen relacién con el
TEA pero que no justifican un diagnéstico clinico.

Si tomamos en consideracion el dltimo manual de clasificaciéon DSM IV
TR, el concepto de TEA no incluye el sindrome de Rett, pero si incluye
el Trastorno Autista, el sindrome de Asperger, el Trastorno
Desintegrativo Infantil, y el Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado (TGD-NE o autismo atipico).

Es probable que las futuras revisiones de los sistemas de
clasificacion (p. ej., el DSM-5 de la Asociacibn Americana de
Psiquiatria, cuya publicacion se espera en 2012) modifiquen la
clasificacion y los criterios diagnosticos actualmente vigentes para
todas las afecciones psiquiatricas. Estos cambios probablemente
implicaran la consideracion de enfoques tanto dimensionales como
categoricos con respecto al diagnostico, asi como una mayor
atencion a los aspectos evolutivos y a la informacién derivada de
fuentes genéticas y neurobioldgicas, junto con una evaluacion mas
detallada de las comorbilidades. También la Organizacion Mundial
de la Salud se encuentra inmersa en una ambiciosa revision de su
actual sistema de clasificacion (CIE), con el objetivo de someter a
aprobacién la version final por parte de la Asamblea Mundial de la
Salud en 2014.

A pesar de la incertidumbre relativa a los futuros criterios diagnosticos,
que tendran un papel clave en la estimacion de la prevalencia de este
trastorno, en la actualidad hay pruebas convergentes que apuntan,
utilizando los criterios diagnoésticos actuales, a un aumento en el
namero de personas que estan siendo diagnosticadas de TEA en
numerosos paises. Rigurosos estudios estadisticos realizados en
Norteamérica han establecido que 1 de cada 150 nifios y nifias de 8
afios en diversas regiones de los Estados Unidos tiene TEA. Otros
estudios epidemioldgicos realizados en Europa arrojan cifras similares
entre los nifios (0,9 cada 150, o 60 cada 10.000). No disponemos de
datos empiricos sobre la prevalencia del TEA entre las poblaciones
adultas, si bien hay estudios en curso para aclarar esta importante
cuestion. Se ha confirmado la preponderancia masculina (cuatro a
uno), asi como la presencia del TEA en todas las clases sociales y en
diferentes culturas.

®
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El término diagnéstico TEA esta
substituyendo a términos como
"autismo" y "Trastorno

Generalizado del Desarrollo™ para
subrayar:

1) trastornos especificos del
desarrollo social, y 2) la gran
variabilidad de sintomas individuales.

El dltimo manual de clasificacion
DSM IV TR describe los trastornos
que se incluyen en el concepto del
TEA.

Las revisiones futuras de los sistemas
de clasificacion modificaran los
criterios de clasificacion y diagnéstico
actuales para todos los trastornos
psiquiatricos, en base a nuevos datos
de la investigacion.

La OMS también esté revisando su
sistema de clasificacion (CIE). Su
finalizacién se espera en 2014.

Empleando los criterios
diagnésticos actuales, se
comprueba un aumento del nimero
de diagnosticos de TEA en la nifiez
(1 en 150). Adn no disponemos de
cifras para adultos con TEA. Se ha
confirmado que el TEA es mas
frecuente en niflos que en nifias (4
a l) y que se da en todas las clases
sociales y en diferentes culturas.

Dentro del espectro del autismo,
las caracteristicas conductuales
varian mucho entre las personas y
también en una misma persona a
lo largo del tiempo.
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Las capacidades intelectuales son
igualmente muy variables de una
persona a otra y van desde una
inteligencia superior a un retraso
profundo. No obstante, muchas
personas se encuentran dentro de lo
normal.

Todos los casos presentan sintomas en
tres areas de diagnéstico:

* Las personas con autismo pueden ser
bastante indiferentes o generalmente
pasivas en las interacciones sociales.
Los intentos de algunos por
relacionarse activamente con los demas
pueden ser extrafios, unidireccionales e
intrusivos.

La comprension de las reacciones y
emociones de otros esta limitada, pero
la mayoria puede mostrar afecto a su
manera.

* El desarrollo del lenguaje en el TEA
también varia en funcion de las
personas. Algunas nunca llegan a
hablar o comienzan a hablar y
posteriormente sufren una regresion;
otras hablan bien, pero tienen
dificultades para expresarse y
comprender conceptos abstractos.

Las reacciones verbales y emocionales
ante el lenguaje verbal y corporal de
otras personas tienden a ser extranas,
con caracteristicas anormales.

En resumen, la comprensién social es
dificil para ellos. Las personas con TEA
tienen problemas para comprender y
compartir las emociones de los demas,
y también en la autoexpresion y
autorregulacion de sus emociones.

PRESENTACION CLINICA

La expresion clinica 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 y pueden fluctuar en naturaleza y gravedad a otra, generando
perfiles clinicos muy diversos, que no obstante son expresiones del
mismo espectro.

Ademas de las variaciones en la expresion conductual, se aprecia
también una amplia diversidad en las capacidades cognitivas, que
pueden ir desde una inteligencia normal, o incluso superior, hasta un
retraso profundo. Aunque en el pasado se pensaba que la mayoria de
las personas con autismo padecian una deficiencia intelectual grave,
investigaciones recientes indican que las capacidades intelectuales de
muchas de ellas estan dentro de lo normal.

A pesar de esta diversidad individual, todos los casos presentan
caracteristicas clinicas en tres ambitos:

Alteraciones en el desarrollo de la interaccion social reciproca

Ciertas personas muestran una soledad considerable en situaciones
sociales; otras presentan pasividad en la interaccion social, con un
interés en los demas muy limitado o fugaz. Algunas personas pueden
intentar involucrarse de forma muy activa en interacciones sociales,
pero lo hacen de una manera extrafia, unidireccional e intrusiva, sin
tomar en consideracion de manera adecuada las reacciones de los
demas. Todos tienen en comuin una capacidad limitada para la
empatia, aunque, una vez mas, la magnitud del déficit es muy
variable; y la mayor parte son capaces de mostrar afecto a su manera.

Alteraciones en la comunicacion verbal y no verbal

El desarrollo del lenguaje en las personas con TEA es extremadamente
variable. Algunas personas no hablan. Otras empiezan a hablar, pero
posteriormente, (con frecuencia entre los 18 meses y los 2 afios) puede
aparecer un periodo de regresion. Otras personas parecen poseer un
lenguaje superficialmente bueno, pero tienen dificultades de
comprensién, especialmente en lo relativo a los conceptos mas
abstractos. En aquellos que aprenden a utilizar el lenguaje, resultan
comunes las dificultades tanto de expresion como de comprension.
Todas las personas con autismo muestran algin grado de dificultad en
las interacciones reciprocas con los demas. El lenguaje tiende a ser
peculiar, tanto en la forma como en el contenido, y entre los rasgos
distintivos se incluyen la ecolalia, la inversion pronominal y la invencion
de palabras. Las reacciones emocionales a los requerimientos verbales
y no verbales de otras personas también presentan alteraciones y con
frecuencia se manifiestan en forma de evitacion de la mirada mutua,
incapacidad para entender las expresiones faciales o los mensajes
expresados a través de las posturas corporales o los gestos de otras
personas.
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En resumen, hay limitaciones para todas las conductas necesarias para « Las habilidades imaginativas en
establecer y regular una interaccion social reciproca. Con frecuencia se los nifios y nifias con autismo a

presentan serias dificultades para identificar, entender y compartir las menudo son limitadas. Su
emociones de los demés. Del mismo modo, el repertorio de expresion y
regulacion de emociones de la propia persona estad igualmente
afectado.

capacidad para el juego simbdlico
y el juego social no se desarrolla
correctamente. Por consiguiente,
tienen dificultades para

Repertorio restringido de conductas e intereses
comprender o adaptarse a las

Las habilidades imaginativas se encuentran casi siempre alteradas en intenciones y emociones de otros,
cierta medida. Durante la infancia, la mayor parte de personas con asimilar hechos del pasado o

autismo son incapaces de desarrollar un juego simbolico normal, anticipar el futuro.

circunstancia que, a su vez, limita su capacidad para entender y

representar las intenciones y emociones de los demas. En algunos La conducta es con frecuencia

casos la actividad imaginativa puede estar presente, y ser incluso estereotipada, repetitiva y se convierte

excesiva, pero esta circunstancia no conlleva una mejora en la
adaptacién funcional o en la participacion en el juego social con sus
iguales. La incapacidad de imaginar la mente de los deméas afecta
también a la habilidad para adivinar qué van a hacer las personas en el
futuro y de intuir el efecto de los sucesos que les han ocurrido.

en un ritual.

La mayoria de los nifios y nifias con
autismo demuestran una fuerte
resistencia a los cambios y una
insistencia en la rutina. Sus intereses
frecuentemente son concretos e
infrecuentes en los demas de su edad.

Los patrones de conducta son con frecuencia repetitivos y ritualistas.
Entre estos se incluye el apego a objetos extrafios e inusuales.
También son comunes los movimientos repetitivos y estereotipados.

Frecuentemente, también se da una fuerte resistencia al cambio y una Muchas personas con autismo tienen
insistencia en la igualdad. Incluso pequefios cambios en el entorno reacciones excesivas o insuficientes a
pueden producir una profunda angustia. Muchos nifios y nifias con estimulos tactiles, auditivos y visuales.
autismo, en particular quienes tienen una capacidad intelectual mas Igualmente pueden tener respuestas
alta, desarrollan obsesiones o intereses especificos sobre temas extrafias al calor, al frio o al dolor.
inusuales.

Las personas con autismo también
OTROS ASPECTOS IMPORTANTES A CONSIDERAR pueden tener otros prob|ema3

como: ansiedad, problemas de
Numerosas personas con autismo muestran hiper o hiposensibilidad a suefio, patrones de alimentacion
los estimulos tactiles, auditivos y visuales; asi mismo, pueden darse anormales, rabietas violentas y
respuestas inusuales al calor y al frio o también al dolor. conductas autolesivas.
Entre otros rasgos comunmente asociados, pero no especificos, Muchas personas con autismo
podemos incluir niveles elevados de ansiedad, problemas de suefio, también tienen otros problemas

patrones de alimentacion anormales, que en ocasiones generan
trastornos gastrointestinales (aunque parecen estar asociados mas con
el retraso del desarrollo que con el autismo propiamente dicho),
rabietas violentas y conductas autolesivas.

conductuales y psiquiatricos o
trastornos asociados. Estos se
denominan "comorbilidades".

Las "comorbilidades” deben
considerarse detenidamente. Su
evaluacion puede indicar que el
entorno o el plan de tratamiento es
inadecuado y debe cambiarse.

Numerosas personas con TEA estan afectadas por otros problemas
psiquiatricos y de conducta. Nos referiremos a ellos como
“comorbilidades” e incluyen trastornos psiquiatricos como trastornos de
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En otros casos, el propio trastorno
asociado necesita tratamiento.

El TEA normalmente esta presente
desde el nacimiento, pero la edad
a la que los sintomas se hacen
evidentes varia en gran medida.

En los casos clasicos de autismo, los
signos son evidentes dentro de los
dos primeros afios de vida.

El TEA, en casos sin problemas
intelectuales o retrasos
significativos del lenguaje, puede a
veces reconocerse Unicamente
cuando los nifios y nifias empiezan
la escuela y tienen dificultades para
afrontar las exigencias sociales de
la escuela y su grupo de iguales.

Las personas con mayor capacidad
intelectual y habilidades especiales
en ciertas areas pueden ser
consideradas simplemente como
excéntricas durante la mayor parte de
su vida.

En tales casos, puede que el TEA
solo llegue a reconocerse si la
persona tiene una criatura con TEA.
A veces los sintomas se hacen mas
evidentes cuando la persona es
incapaz de hacer frente a problemas
de pareja.

Actualmente, hay descritas distintas
formas clinicas de TEA:

* Trastorno autista (véase Kanner) -
poco o nada de lenguaje ni
relaciones sociales; resistencia al
cambio; conductas estereotipadas,
destreza fisica y obsesion con partes
de los objetos; ocasionalmente,
llamativas habilidades aisladas.

ansiedad (en hasta un 60%), depresién y otros trastornos afectivos,
trastorno de déficit de atencién con hiperactividad, trastorno obsesivo
compulsivo, tics, catatonia y también, aunque menos frecuentemente,
abuso de sustancias y brotes psicoticos.

Es esencial realizar una evaluacién exhaustiva de estos aspectos.
Muchos de estos problemas (por ejemplo, la depresion o la ansiedad)
pueden reflejar el hecho de que el entorno es inadecuado, o el plan de
tratamiento inapropiado para una persona con TEA. En tales casos, las
“comorbilidades” deben ser consideradas como “complicaciones” que
requieren una reevaluacidon meticulosa del programa de intervencion.
En otros casos, los trastornos asociados deberan ser objeto de un
tratamiento especifico.

Edad de aparicién y discapacidad

Si bien el TEA 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 TEA, tal como
fueron descritos por Kanner, y especialmente cuando estan asociados
con retrasos del desarrollo, los primeros signos seran evidentes durante
los dos primeros afios de vida. No obstante, en casos de corta edad sin
deficiencias cognitivas, particularmente quienes que no muestran
retraso significativo del lenguaje (por ejemplo, en el caso de un
sindrome de Asperger), 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.

Los problemas asociados con el TEA también pueden compensarse, al
menos parcialmente, con una capacidad intelectual mas alta,
especialmente si va acompafiada de habilidades especiales en
determinadas &reas. Muchas personas con sindrome de Asperger, por
ejemplo, tienen éxito en campos técnicos como la ingenieria o la
tecnologia informética, y pueden ser considerados simplemente como
algo excéntricos durante casi toda su vida. En estos casos puede que
el diagnéstico solo se identifique con posterioridad, tras el nacimiento
de un bebé con TEA cuya evaluacién revele problemas similares en el
padre o la madre. Los sintomas también pueden hacerse mas
evidentes tras la aparicion de problemas de pareja, debido a la
incapacidad de la persona con sindrome de Asperger para hacer frente
a las exigencias “normales” de intimidad y compafiia propias de la vida
en pareja.
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Variantes clinicas

Hay descritas diferentes variantes clinicas de TEA en la bibliografia y
en los sistemas de clasificacion actuales:

+ El trastorno autista estd muy estrechamente relacionado con las
descripciones realizadas por Kanner de personas con alteraciones graves
en la reciprocidad social, que no hablan o presentan una alteracién
significativa en la funcion verbal y que muestran una marcada resistencia
al cambio. Estas personas tienden también a presentar estereotipias
motoras y con frecuencia destrezas motoras, acompafadas de
obsesiones por partes de los objetos. En algunos casos se dan
habilidades aisladas fuera de lo comun.

« El sindrome de Asperger se caracteriza por un coeficiente intelectual
normal y por la adquisicion del lenguaje a una edad normal. No
obstante, normalmente se presentan alteraciones en las competencias
linguisticas pragmaticas. Asimismo, muestran problemas de
reciprocidad social y presencia de obsesiones y conductas rituales, que
son semejantes a los que se encuentran en el autismo en general.

+ Autismo atipico o Trastorno Generalizado del Desarrollo No
Especificado (TGD-NE) son diagnésticos que tienden a darse cuando no
se cumplen todos los criterios del TEA (por ejemplo, cuando la edad de
aparicion es posterior a los 3 afios, o cuando los sintomas aparecen en
solo 2 de los 3 campos principales de diagnéstico). No obstante, es
importante reconocer que las alteraciones clinicas en estos casos no son
en modo alguno leves. Estas personas pueden sufrir extraordinariamente
a causa de sus sutiles sintomas, en parte porque a menudo reciben poco
apoyo o comprension, y también porque pueden ser plenamente
conscientes de su incapacidad para relacionarse adecuadamente con
otros. La ansiedad asociada, y, en ocasiones, los brotes de agresividad
pueden plantear graves problemas para ellas mismas, para su familia y
para otras personas. Algunas también tienen problemas para controlar
su imaginacion y tienden a dejarse llevar por la intensidad de sus
pensamientos. Estos casos se han estudiado en profundidad en el
concepto de Trastorno Multiple y Complejo del Desarrollo (TMCD) para
ayudar a especificar algunas de las caracteristicas de las areas “no
especificadas” del TEA.

TEA y puntos fuertes

Si bien el TEA es con frecuencia un trastorno clinicamente
incapacitante, no cabe duda de que numerosas personas afectadas han
hecho contribuciones significativas al campo de la ciencia en particular.
Es probable que numerosos avances tecnolégicos, como por ejemplo la
tecnologia informatica, no hubieran podido tener lugar sin la aportacion
de personas con un estilo de conceptualizacion y pensamiento
altamente ldgico y focalizado, para quienes la necesidad de interaccion
social no supusiera una distraccion.
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« Sindrome de Asperger -
Inteligencia y desarrollo del lenguaje
normales; habilidades de
comunicacion reducidas; problemas
con las relaciones sociales;
obsesiones y conductas rituales.

» Autismo atipico o Trastorno
Generalizado del Desarrollo No

Especificado (TGD-NE) - Estos

diagnésticos se dan cuando no se
cumplen todos los criterios para el TEA.
Los sintomas no son leves pero estas
personas con frecuencia reciben poco
apoyo o comprension. Igualmente,
pueden sufrir al ser plenamente
conscientes de su limitacion para
relacionarse adecuadamente con otros.
Las ansiedades y los episodios
agresivos asociados pueden ser
problematicos para las propias
personas, sus familias y otras
personas. Algunas tienen problemas
para controlar su imaginacion.

Muchas personas con TEA han
hecho contribuciones significativas
al campo de la ciencia en particular.
Sobresalen en areas que requieren
un pensamiento altamente l6gico,
como la tecnologia informatica.

Los hallazgos de la investigacion
demuestran, de manera
sistematica, que las anomalias del
neurodesarrollo subyacen a
muchas de las caracteristicas
nucleares de las limitaciones
conductuales del TEA.
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La investigacion demuestra que el TEA
es un grupo de trastornos del desarrollo
gue afecta al funcionamiento del
cerebro y, en particular, al
procesamiento de la informacion social.
En las personas con autismo, esto
afecta a su percepcién y comprension
del mundo que les rodea y de los
pensamientos, intenciones y emociones
de los demas. Las personas con TEA
también presentan limitaciones en sus
capacidades de planificacion y
organizacion. También son frecuentes
los problemas con los procesos
sensoriales.

Las actividades restringidas y
repetitivas pueden ser una forma de
hacer frente a lo que para ellos es un
entorno social incomprensible.

Durante el diagnéstico es muy
importante incluir un perfil de los puntos
fuertes y débiles de la persona en areas
probleméticas con el fin de crear un
plan de apoyo individual que incluya el
tratamiento general para el TEA, pero
gue también se adapte a las
necesidades individuales.

Se estén llevando a cabo
investigaciones exhaustivas sobre las
causas neurologicas de los problemas
relativos a las relaciones sociales, las
competencias linguisticas y la
adaptacion al cambio.

Parece que la disfuncion del
autismo no esta ligada a una sola
region del cerebro.

Los hallazgos de estudios de
neuroimagen y neuroquimica
sugieren una disfuncion precoz de la
“red” cerebral.

Comprension

Los hallazgos de la investigacién demuestran de manera sistematica
que las anomalias del neurodesarrollo subyacen a muchas de las
limitaciones clave del comportamiento en el TEA.

LOS MECANISMOS SUBYACENTES

En la actualidad, el TEA se considera como un grupo de trastornos
neurocognitivos que tienen en comun la presencia de déficits en el
procesamiento de los estimulos sociales. Los déficits en el
procesamiento de la informacion social afectan a la percepcién y a la
comprension que la persona tiene del mundo que le rodea y limita su
capacidad para entender los pensamientos de los demas, asi como sus
intenciones y emociones (a menudo se describe como una incapacidad
para entender la mente de los demas). Otras areas normalmente
deficitarias incluyen la disfuncion ejecutiva, que afecta a las
capacidades organizativas y de planificacion. También aparecen
descritos frecuentemente problemas con la modulacion de los procesos
sensoriales (por ejemplo, la visién, la audicién, el tacto, el dolor) aunque
alin no esta clara la base fisiolégica de estos fenémenos.

La presencia de estos problemas neurocognitivos graves y
generalizados puede explicar por qué las personas con autismo se
dedican a actividades restrictivas y repetitivas, con el fin de hacer frente
a un entorno social incomprensible para ellas. En este sentido, como
parte del proceso de diagndstico, es de suma importancia la realizacion
de una evaluacion que identifique los puntos fuertes y débiles de una
persona con TEA. Dicha evaluacion debe incluir un perfil de las
capacidades de la persona en las principales funciones psicolégicas
como la inteligencia general, asi como los puntos fuertes y débiles en
areas asociadas con la coherencia central (percepcién global frente a
percepcién en detalle) y las funciones ejecutivas (planificacion, conducta
organizativa y actividades). Esta informacién nos ayudara a detallar un
plan de intervencién personalizada que debe incluir estrategias
generales de tratamiento para el TEA, pero adaptadas a las
necesidades individuales.

Las causas neurolégicas subyacentes a los problemas relacionados con
las relaciones sociales, las competencias lingiisticas y la adaptacion al
cambio estan siendo objeto de una profunda investigacion. Diferentes
enfoques que combinan la evaluacion clinica y los estudios bioldgicos
sugieren anomalias en el crecimiento cerebral, la organizacién neuronal
y la conectividad. Se han localizado distintas regiones candidatas
posibles para la disfuncion del autismo en el cerebelo, el l6bulo
temporal, el giro fusiforme, la amigdala, el l6bulo frontal y la materia
blanca del cuerpo calloso. No obstante, no se ha demostrado la
implicacion sisteméatica de ninguna de estas regiones y los hallazgos de
los estudios de neuroimagen con frecuencia no han podido
reproducirse. La investigacion sobre los neurotransmisores se ha
centrado principalmente en la serotonina y en la dopamina y mas
recientemente en las sinapsis glutamatérgicas. Los hallazgos de
estudios de neuroimagen y neuroquimica sugieren la existencia de una
disfuncién precoz de la “red” cerebral mas que anomalias primarias y
localizadas.



Personas con Trastorno del Espectro del Autismo

¢ QUE SE SABE DE LAS CAUSAS?

Hay un fuerte componente genético en la patogénesis del TEA. No
obstante, la heterogeneidad clinica del TEA parece reflejar la
complejidad de su raiz genética, en la que se involucran distintos
genes e interacciones entre los genes y el entorno. Solo en
aproximadamente el 10% de los casos de TEA se puede identificar
una causa asociada. Entre estas incluiremos los trastornos genéticos
(sindrome de X Fragil, neurofibromatosis, esclerosis tuberosa,
sindrome de Angelman, sindrome de Cornelia de Lange, sindrome de
Down, fenilcetonuria no tratada), las reagrupaciones cromosomicas
(detectables mediante el analisis del cariotipo) o acontecimientos
ambientales infrecuentes (infeccién prenatal del SNC por rubeola o
citomegalovirus, exposicion prenatal al éacido valproico o a la
talidomida). El reciente desarrollo de técnicas genémicas ha permitido
la identificacién de pequefias deleciones y duplicaciones de zonas
cromosOmicas, muy por debajo del umbral detectable mediante
procedimientos estandar, y ha identificado ya un gran ndmero de
nuevas zonas 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.

Son necesarios multiples enfoques complementarios para avanzar en
nuestra comprensiéon de los factores genéticos que subyacen al TEA.
Hemos de trabajar tanto con grandes cohortes de pacientes bien
tipificados, como con casos individuales donde podamos identificar un
efecto genético concreto.

La investigacion en este campo es necesaria y las asociaciones de
padres deben promover la participacion en proyectos con fundamento
cientifico, siempre que hayan sido aprobados por comités
competentes de bioética.

En resumen, la evidencia de un mecanismo bioldgico y orgénico 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 TEA.
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La genética es importante para
explicar el origen del TEA.

La diversidad clinica de TEA refleja la
compleja implicacién de distintos
genes y las interacciones entre los
genes y el entorno.

Solo en el 10% de los casos de TEA
se puede identificar una causa
especifica.

Las técnicas de investigacion
genomica (ADN) han identificado
pequefias deleciones y duplicaciones;
un gran numero de zonas o loci (el
lugar que ocupa un gen en un
cromosoma) que son importantes, y
nuevas mutaciones genéticas como
factores causales.

Son necesarios estudios de
investigacion con grandes grupos de
pacientes y estudios de casos
individuales para tener una mejor
comprension de como los factores
genéticos causan TEA.

Las asociaciones de padres deben
fomentar la participacion en
proyectos con solidez cientifica y
aprobacion bioética.

En resumen, numerosas pruebas
confirman que el autismo es
causado por un mecanismo
biolégico y organico. También
confirman que las actitudes y
acciones de los padres no causan el
desarrollo de un TEA.
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Comunicacion: fallo en responder al
nombre, dificultades en la
comprension del lenguaje verbal / no
verbal, la mirada mutua o los gestos

Social: falta de interés por los demas,
imitacion, interaccién, juego,
emociones, intercambio interpersonal

Intereses repetitivos y
estereotipados: respuestas sensoriales
inusuales, manierismos, resistencia al
cambio, repeticion

Entre las sefiales de alerta para los
padres y los pediatras se incluyen:
contacto ocular escaso, sonrisa social
reducida, poco balbuceo, respuesta
social escasa, dificultades con el
lenguaje, el juego y para iniciar o
mantener la interaccion social.

Los siguientes signos indican que
es absolutamente necesario
realizar una evaluacion general del
desarrollo:

» Ausencia de balbuceo, gesto de
sefalar o cualquier otro uso de
gestos a los 12 meses

» Ausencia de palabras aisladas a

los 18 meses

 Ausencia de frases espontaneas de
2 palabras a los 24 meses

e Cualquier pérdida de lenguaje o
habilidades sociales a cualquier edad

No hay un solo sintoma caracteristico
del TEA. La ausencia de algo de lo
anterior no descarta un posible
diagndstico.

Si hay sospecha de TEA, el nifio tiene
derecho a una evaluacién exhaustiva.

IDENTIFICACION Y EVALUACION DIAGNOSTICA

Las principales caracteristicas del autismo se describen en la seccién
relativa a la presentacion clinica. En el primer afio de vida puede no
haber signos evidentes de anomalia, pero entre los 18 meses y los dos
afios, la existencia de déficits en las siguientes areas debe ser objeto de
una rapida derivacion para una evaluacién general del desarrollo:

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

Social: por ejemplo: falta de respuesta a otros o falta de interés en los
demas; fallo en la imitacion; alteraciones en la interaccion social y falta
de conciencia social; juego simbdlico e imaginativo limitado; fallo para
entender y responder 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: respuestas
sensoriales inusuales; manierismos motores 0 posturas corporales
inhabituales; resistencia al cambio; movimientos repetitivos con objetos;
juego repetitivo.

Sighos tempranos de alarma

Los estudios recientes sugieren que las sefales de alerta de las que
deben ser conscientes familiares y pediatras incluyen: contacto ocular
escaso; sonrisa social reducida; poco balbuceo; respuesta social
escasa, Y dificultades con el desarrollo del lenguaje, el juego y el inicio o
el mantenimiento de la interaccion social.

Los expertos también recomiendan considerar cualquiera de los
siguientes signos como indicadores absolutos de la necesidad de una
evaluacioén general del desarrollo:

« Ausencia de balbuceo, del gesto de sefialar u otra utilizacion de gestos
alos 12 meses

» Ausencia de palabras aisladas a los 18 meses

» Ausencia de frases espontaneas de 2 palabras a los 24 meses

« Cualquier pérdida de lenguaje o habilidades sociales a cualquier edad
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No obstante, es importante reconocer que no hay sintomas
patognomanicos aislados que sean indicativos de la presencia de TEA
(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 TEA compartiran la constelacion de sintomas
basicos sociocomunicativos y conductuales.

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

La evaluacién general del desarrollo debe incluir:

* una historia detallada de todos los signos que preocupan a los padres
e una historia del desarrollo (que incluya una historia prenatal y
cualquier historia familiar pertinente)

» un examen fisico y del desarrollo (esto es: evaluacion del desarrollo
fisico, cognitivo y del lenguaje; exploracion de otros trastornos genéticos
posibles como X Fragil, esclerosis tuberosa)

* una evaluacién de las circunstancias familiares y de las necesidades
sociales.

Si la evaluacion general del desarrollo indica la necesidad de una
evaluacion especifica de TEA, pueden emplearse otros instrumentos de
cribado. No hay pruebas contundentes que permitan recomendar un
instrumento especifico u otro, pero el Cuestionario de Comunicacion
Social (SCQ) se ajusta bien a una evaluacibn mas detallada del
autismo. Otros instrumentos frecuentemente utilizados son el M-Chat, el
CAST y el ESAT.

Proceso de evaluacion

Una vez que se sospeche la presencia de un TEA, debe realizarse una
evaluacion multidisciplinar, en la cual todos los miembros del equipo
deben haber recibido formacién sobre el TEA y al menos un miembro
debe tener formacién en la evaluacion y diagnostico del TEA 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 el fin de realizar una evaluacién adecuada, lo ideal es poder
observar a la persona en distintos entornos, tanto estructurados como
no estructurados (por ejemplo: en el centro de diagndstico, en el hogar,
en la guarderia o la escuela, en el centro de dia, etc.). Si no fuera
posible la observacidn in situ, pueden utilizarse grabaciones de video.
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Esto es importante para realizar un
diagnéstico preciso, identificar las
necesidades individuales y
garantizar una pronta intervencion.

La evaluacion general del
desarrollo debe incluir:

* una historia detallada de todos los
aspectos que preocupan a los padres

« una historia del desarrollo

» un examen fisico / del desarrollo

* una evaluacioén de las circunstancias
familiares y de las necesidades
sociales

Si esta evaluacion indica la
necesidad de una evaluacion
especifica de TEA, se debe realizar
un cribado mas especifico. Entre los
instrumentos de cribado utilizados
frecuentemente se encuentran el
SCQ, M-Chat, CAST y ESAT.

La evaluacién del TEA es
multidisciplinaria. Todos los
miembros del equipo
multidisciplinario deben tener
formacion sobre el TEA. Al menos un
miembro debe tener formacion
especifica en la evaluacion y
diagndstico de TEA utilizando
instrumentos estandarizados. El
equipo debe tener acceso a las
aportaciones de otros profesionales.

Idealmente, el nifio debe ser
observado en distintos entornos
estructurados y no estructurados.

La evaluacién propiamente dicha
debe incluir:

1) Evaluacion especifica
estandarizada del autismo
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Hay una serie de instrumentos
especializados de evaluacion.

Es importante garantizar que la
evaluacion diagndstica cubra las
principales areas relacionadas con
el TEA. Las entrevistas deben
desarrollarse del modo mas
sistematico y estructurado posible.

A pesar de los posibles
problemas de acceso, coste y
tiempo, es importante que los
servicios cuenten con al menos
una persona con formacion en la
utilizacion de instrumentos
especificos para el TEA.

2) Evaluacion cognitiva

Existe una amplia variedad de
pruebas estandarizados en funcién
de la edad y de las capacidades.

Si no es posible realizar pruebas
directas, las Escalas de Conducta
Adaptativa de Vineland (VABS)
pueden proporcionar informacion.

3) Evaluacion del lenguaje

Existe una amplia variedad de pruebas

en funcién de la edad y las
capacidades.

La evaluacién completa del lenguaje
debe incluir las habilidades de
comunicacion funcional. Las
evaluaciones de la habilidad para el
juego también pueden proporcionar
informacion importante.

4) Evaluacion fisica y médica

La evaluacién propiamente dicha debe incluir:

1) Evaluacion especifica estandarizada del autismo
Entre los instrumentos de evaluacién disponibles, bien reconocidos y

validados, se encuentran la Escala de Observacién para el Diagnostico
del Autismo (ADOS); la Entrevista para el Diagnostico de Autismo-
Revisada (ADI-R); la Entrevista Diagnostica para los Trastornos
Sociales y de Comunicacion (DISCO), y la Entrevista del Desarrollo,
Dimensional y Diagnéstica (3di). Otros instrumentos de evaluacion
incluyen la Evaluacion Conductual Resumida (BSE) y la Escala de
Valoracion del Autismo Infantil (CARS).

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
practicos en aquellos servicios con mucha carga de trabajo. No
obstante, es importante que el equipo disponga al menos de un
miembro con formaciéon en la utilizaciéon de tales instrumentos para
garantizar que la evaluacion diagnéstica cubra las principales areas
relacionadas con el TEA (comunicacién, interaccion social y
conductas repetitivas/estereotipadas) y que las entrevistas se
desarrollen del modo més sistematico y estructurado posible.

2) Evaluacién cognitiva

Existe una amplia variedad de pruebas en funcién de la edad y de sus
capacidades. Las mejores evaluaciones estandarizadas incluyen las
pruebas de Weschler (WPPSI, WISC, WAIS y WASI), que cubren una
franja de edad de 3 a mas de 60 afios. Para casos de corta edad. las
Escalas Mullen de Aprendizaje Temprano (MSEL) o las escalas Bayley
pueden resultar Utiles. Cuando por cualquier motivo no sea posible le
realizacion de pruebas directas, las Escalas de Conducta Adaptativa de
Vineland (VABS) pueden proporcionar informacion detallada, basada en
un cuestionario respondido por los padres, sobre las habilidades
comunicativas, sociales y de conducta adaptativa de la persona con
autismo.

3) Evaluacion lingiistica

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 evalian un
area linglistica relativamente limitada y es importante incluir evaluaciones
de comprension, expresion y uso pragmatico del lenguaje, a fin de
obtener una evaluacién completa de las habilidades de comunicacion
funcional de la persona. Las evaluaciones de la habilidad para el juego
también pueden proporcionar informacion valiosa sobre "el lenguaje
interno" del nifio o nifia y su capacidad imaginativa.
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4) Evaluacion fisicay 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 suefio, sobre el control de esfinteres y sobre
una posible epilepsia. Debe realizarse un examen neurolégico completo
si hay evidencia de regresion, crisis convulsivas, lesiones cutaneas o
dificultades significativas de audicién, visibn o aprendizaje. No se
recomienda una evaluacién neuroldgica exhaustiva como parte de la
rutina de la evaluacién diagndstica. No obstante, en caso de evidencia
de un trastorno neurolégico podrian incluirse pruebas genéticas
adicionales (para el X Fragil, sindrome de Rett, etc.); estudio de
deteccion de plomo (en caso de pica), o EEG si se sospecha la
presencia de epilepsia. Determinadas investigaciones solo se justifican
si existen indicadores especificos. En este sentido, las técnicas de
neuroimagen (resonancia magnética, tomografia computarizada, etc.)
son innecesarias a menos que haya indicaciones neuroldgicas
especificas, como un posible diagndstico de esclerosis tuberosa. 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.

5) Evaluacién de la salud mental y la conducta
La evaluacion debe abarcar sintomas psiquiatricos y conductuales (por

ejemplo: ansiedad, trastornos del humor, TDAH, impulsividad,
trastornos de la conducta, TOC, tics, etc.) especialmente en casos en
edad escolar. La realizacién de un andlisis funcional de las causas
subyacentes a los problemas de conducta también puede resultar de
utilidad para ayudar a establecer por qué, cuando y donde se presentan
las dificultades y para sugerir enfoques alternativos que ayuden a las
personas con TEA a afrontar los complejos entornos en los que se
encuentran.

6) 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 intervencién adecuadas y
satisfactorias.

En resumen, el diagnostico del TEA debe realizarse Unicamente sobre
la base de una evaluacién clinica exhaustiva, realizada por
profesionales con formacién en el campo del autismo y que procedan
de diversas disciplinas (médica, psicologica, educativa y social).

El objetivo de la evaluacion no es Unicamente establecer, con la
méaxima certeza posible, si una persona cumple o no los criterios para el
TEA, sino garantizar que este proceso conduce a programas educativos
y de intervencion que son adecuados para las necesidades de la
personay las de su familia.
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Cada caso debe recibir un examen
médico completo.

Debe realizarse una exploracion
neurolégica de rutina.

Las pruebas neuroldgicas
complementarias no son rutinarias y
solo deben llevarse a cabo en caso
de evidencia de un trastorno
neurolégico que requiera estudio
adicional.

De la misma manera, las pruebas
rutinarias del tracto gastrointestinal,
de niveles de vitaminas u otras
funciones metabdlicas no se
recomiendan para el autismo.

5) Evaluacion de la salud mental y la
conducta

Debe abarcar los sintomas
conductuales y psiquiatricos,
especialmente en casos de edad
escolar. El analisis funcional de las
conductas puede ayudar a
entender las situaciones en las que
se producen dificultades e indicar
enfoques para ayudar a las
personas con TEA a desenvolverse
en su entorno.

6)Funcionamiento familiar

La evaluacion de las necesidades y
los puntos fuertes de los miembros
de la familia es esencial para el
desarrollo de las mejores estrategias
posibles de intervencion.

En resumen, el diagnostico de TEA
requiere una evaluacion clinica
completa, por parte de profesionales
con formacion sobre el TEA y de
diferentes campos.
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El diagndstico y la evaluacion deben
conducir a programas integrales de
intervencién y educacion adecuados a
las necesidades individuales de la
personay a las de su familia.

No existe cura para el TEA, pero
podemos mejorar notablemente la
calidad de vida. En Europa ahora
disponemos de guias de buenas
practicas actualizadas elaboradas
por expertos.

Estas coinciden con guias similares
de otras partes del mundo.

Esto significa que existe una vision
mundial y compartida sobre el
tratamiento para las personas con
TEA.

Las personas o las organizaciones
que propongan enfoques al margen de
las guias establecidas deben asumir
su responsabilidad moral y legal.
Pueden ser acusados de discriminar a
los ciudadanos con TEA e impedir su
acceso a los derechos humanos
basicos de salud y educacion.

Ahora sabemos qué practicas son
apoyadas por el conocimiento
cientifico actual y qué programas
son los mejores para las personas
con TEA.

Este conocimiento aun no se ha
convertido en una practica general en
Europa y todavia hay pocas
oportunidades para que los
ciudadanos europeos con TEA
reciban el apoyo al que tienen
derecho.

Intervencion

A dia de hoy, no existe cura para el TEA. No obstante,
afortunadamente, hay pruebas fehacientes de que la utilizacion de
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 notablemente la vida de las
personas con TEA y de sus familias. La situacion ha cambiado
considerablemente desde la publicacién de la primera Descripcién del
autismo de Autismo Europa del afio 2000.

En la actualidad disponemos de guias de buenas practicas
actualizadas, que han sido elaboradas por comités de expertos de
Europa. Entre ellos se encuentran el Instituto Nacional de la Salud
Carlos Il (ISCIIl) de Espafia y la Scottish Intercollegiate Guidelines
Network (SIGN), que han revisado toda la evidencia disponible de la
gran variedad de tratamientos recomendados para el TEA. Los
Ministerios de Educacion y de Sanidad del Reino Unido también han
producido guias de buenas practicas para la educacién de los alumnos
con TEA.

Estas declaraciones de posicién coinciden con guias similares
provenientes de otras partes del mundo, como los Estados Unidos,
Canada y Australia. Se puede decir, sin ambigiedad, que ahora
tenemos una vision compartida sobre el tratamiento para las personas
con TEA. En consecuencia, aquellas personas y organizaciones que
proponen enfoques radicalmente opuestos, deben asumir la
responsabilidad moral y legal derivada de la practica fuera del marco de
referencia principal aceptado actualmente por los organismos
profesionales mas prestigiosos y responsables del mundo. Quienes
ignoren estas guias bien establecidas corren el riesgo de ser acusados
de discriminar a los ciudadanos con TEA y de impedirles el acceso a
sus derechos humanos basicos a la salud y la educacion.

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

Las revisiones recientes de la base empirica para las intervenciones de
personas con TEA concluyen que una cantidad relativamente pequefia
de programas de tratamiento cumplen los criterios metodologicos
necesarios para evaluar el valor de las intervenciones médicas (como
los farmacos, etc.). No obstante, la base empirica para un buen nimero
de diferentes intervenciones estad mejorando, con una cantidad en
aumento de estudios comparativos bien realizados.
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Los ensayos aleatorios con grupo de control, considerados como el
“criterio de referencia" en la investigacion médica, también estan
aumentando en nudmero. Sin embargo, aun cuando el resultado es
positivo, la mayor parte de la investigacion se sigue centrando en
objetivos a muy corto plazo y en un ndmero limitado de criterios de
evaluacion. Se hace escaso hincapié en abordar cuestiones como la
eficacia del tratamiento para maximizar el potencial a largo plazo de las
personas con autismo, 0 una verdadera mejora de la calidad de vida.
Dichas cuestiones pueden requerir estrategias de evaluaciébn 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 TEA sobre si el
tratamiento les ha ayudado a incrementar su autoestima, su
autodeterminacion y su percepcion de inclusion social.

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

Hasta la fecha, los programas que integran un enfoque conductual en la
intervencién, aquellos disefiados para mejorar la interaccidon paterno-
filial, y aquellos que hacen hincapié en el desarrollo de habilidades
socio-comunicativas, parecen tener la base empirica mas soélida (al
menos a corto plazo).

No obstante, hay muchos otros elementos que son esenciales para
mejorar los resultados a largo plazo.

1. Educacién, tan temprana como sea posible, con atencion especial al
desarrollo social, comunicativo, académico y conductual, ofrecida en el
entorno mas normal posible, por parte de personal con el conocimiento
y la comprensién necesaria, tanto del autismo como del propio alumno o
alumna:

2. Apoyo comunitario accesible, materializado en forma de servicios
adecuados y fundamentados de agencias pluridepartamentales, que
ayuden a cada persona a desarrollar plenamente su potencial y sus
objetivos vitales (bien elegidos por las propias personas, o por aquellos
gue les conocen, les quieren y les representan legalmente);

3. Acceso a todos los tratamientos psicolégicos y médicos
(adecuadamente adaptados para responder a las necesidades de las
personas con TEA) que estan a disposicion de la poblacion en general.

o=

Pocos programas de tratamiento
cumplen los criterios metodoldgicos
necesarios para evaluar su valor
cientifico.

La investigacion empirica esta
aumentando y cada vez es mas
rigurosa, pero aln se centra en
objetivos a muy corto plazo y en una
medida limitada de los resultados.

Son necesarias diferentes estrategias
de investigacion para estudiar si el
tratamiento favorece el potencial a
largo plazo y mejora la calidad de vida.
Se deben incluir las opiniones de las
personas con TEA.

Las practicas psicolégicas basadas
en la evidencia deben integrar lo
demostrado por la investigacion; el
juicio clinico de profesionales
experimentados, asi como la cultura
y las preferencias individuales de la
persona con TEA.

Hasta la fecha, los programas
basados en la evidencia se centran en
la conducta, las relaciones entre
padres e hijos y las habilidades de
comunicacion.

Hay muchos otros elementos
esenciales para obtener mejores
resultados a mas largo plazo:

1. Educacién - un comienzo
temprano, atencion a todas las areas
de desarrollo, entorno menos
restrictivo, personal familiarizado con
el TEA y con el propio alumno o
alumna;

2. Apoyo comunitario accesible -
servicios pluridepartamentales
informados, que ayuden una persona
con TEA a desarrollar su potencial y
conseguir sus propios objetivos;
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3. Acceso a todos los tratamientos
psicolégicos y médicos disponibles
para el resto de la poblacion.

Para ser ejemplos de buenas practicas,
las intervenciones deben incluir cuatro
principios fundamentales:

1. Individualizacion: para reflejar la
diversidad en el espectro y las
diferencias individuales.

2. Estructura: adaptacién del entorno y
los métodos de supervision para
conseguir la maxima participacion.

3. Intensidad y generalizacion: las
intervenciones diarias, sistematicas y
a largo plazo, en diferentes entornos,
y la implicacién de todos los que
estan en contacto con la persona con
TEA garantizan que las habilidades
aprendidas puedan transferirse a
situaciones de la vida real. Apoyo y
orientacién de profesionales en TEA
para quienes son responsables de
dichas intervenciones.

4. Participacion familiar: los padres y
madres son elementos clave en
cualquier programa de intervencion
profesional y deben recibir
informacion, formacion y apoyo
respetando la cultura y los valores
familiares. El apoyo préctico es
necesario para evitar la
discriminacion y garantizar la misma
calidad de vida que otros ciudadanos
europeos.

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

1. Individualizacion: No existe, ni existird jamas, un tratamiento Unico
que sea igualmente eficaz para todas las personas con TEA. La
diversidad dentro del espectro, asi como las habilidades individuales,
los intereses, la vision de la propia vida y las circunstancias hacen
necesaria la personalizacion.

2. Estructura: Esto exige la adaptacién del entorno para maximizar la
participacion de cada persona mediante la oferta de distintos grados de
predictibilidad y estabilidad, medios de comunicacién mas eficaces, el
establecimiento de metas claras tanto a corto como a largo plazo, la
definiciébn de las vias en que pueden alcanzarse dichas metas y la
supervision del resultado de los métodos elegidos para lograrlas.

3. Intensidad y generalizacién: Las intervenciones empleadas no deben
ser esporadicas o a corto plazo, sino aplicarse de manera sisteméatica y
cotidiana, en diferentes entornos, y por todos aquellos que viven y
trabajan con la persona con autismo. Esto garantizara que las
habilidades adquiridas en entornos méas estructurados puedan
mantenerse igualmente en situaciones reales. Las personas
responsables de llevar a cabo la intervencion también deben tener
acceso a una orientacion y un apoyo adecuado a cargo de profesionales
con experiencia en TEA.

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 intervencién. La informacion, la formacioén y el
apoyo, siempre dentro del contexto de la cultura y los valores familiares,
deben ser el comin denominador de cualquier intervencién profesional.
Deben habilitarse otras fuentes importantes de apoyo, como servicios
de guarderia, respiro familiar, descansos de corta duraciéon o ventajas
fiscales, para evitar la discriminacion que adn 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 obtener informacién adicional sobre las
guias europeas de buenas practicas mencionadas anteriormente o
sobre intervenciones o tratamientos especificos, pueden obtenerla de
forma gratuita en la direccion de Internet que aparece en la seccion
Fuentes de Informacién. Hay diferentes guias en inglés, espafiol y

francés.
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EL PLAN DE APOYO DEBE EVOLUCIONAR A LO
LARGO DEL CICLO VITAL DE LA PERSONA

Primera infancia

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 diagnéstico, debe realizarse una
evaluacion funcional completa y ponerse en practica un plan de
tratamiento. Actualmente, numerosos estudios demuestran los
beneficios de la intervencién precoz, aunque existe una gran variedad
de resultados individuales. Tras conocer el diagnostico, los padres
deben beneficiarse de una informaciébn continua y un apoyo
personalizado. Es evidente el valor que aportan las organizaciones de
ayuda mutua, como por ejemplo las asociaciones de padres.

Aunque se encuentran raramente disponibles en la mayor parte de
paises europeos, los programas a domicilio en el caso de situaciones
especialmente dificiles son una necesidad real.

Las familias y los servicios de guarderia de calidad pueden, y deben,
desempefiar un papel crucial para contrarrestar el aislamiento y el
alejamiento social, fomentando la imitacion y la atencion compartida,
promoviendo la comunicacion y favoreciendo el desarrollo de las
habilidades sociales. Asimismo, debemos considerar muchos otros
aspectos en el plan personalizado de los nifios y nifias pequefias con
TEA. En concreto, debe prestarse especial atencion a aspectos
cruciales de la vida diaria a esta edad, como la alimentacion, el control
de esfinteres, el suefio, el juego y el comportamiento.

Edad escolar

En esta edad, el principal objetivo de la intervencion sera el
establecimiento de un curriculo educativo adecuado e individualizado.
La diversidad de alumnos con TEA hace necesario el acceso a un
amplio espectro de posibilidades educativas. Aunque la Unién Europea
favorece la integracion y la escuela ordinaria, esto no debe suponer que
los alumnos deben quedar sin apoyo, a cargo de personal sin la debida
formacién. Debe buscarse un equilibrio para cada persona en funcion
de las condiciones locales y las posibilidades disponibles. No obstante,
el documento de Posicion sobre la Educacion (Autism Europe Position
Paper on Education) de Autismo Europa, publicado en 2006, constituye
un marco de referencia fundamental en el que se detalla el modo de
proceder.
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Para obtener informacion en Internet
sobre guias europeas de buena
préactica; intervenciones especificas y
tratamientos, consulte la seccién
Fuentes de informacion.

Primera infancia

La intervencion y los objetivos se
establecen en referencia al
proceso de desarrollo normal.

Tras el diagnostico debe realizarse
una evaluacion funcional completa y
ponerse en préactica un plan de
tratamiento. La intervencion precoz
puede ser beneficiosa. Los padres
necesitan informacién continua y
apoyo personalizado. A este
respecto, las organizaciones de
ayuda mutua suponen una gran
contribucion.

Se necesitan programas a domicilio
para las situaciones especialmente
dificiles.

Las familias y las guarderias de
calidad desempefian un papel crucial
en la estimulacién del juego simbdlico
y social, asi como de las habilidades
sociales y de comunicacion.

Los planes personalizados también
deben centrarse en las actividades de
la vida cotidiana.

Edad escolar

La intervencion se basa en un
curriculo educativo adecuado e
individualizado. El alumnado con
TEA necesita una amplia variedad
de posibilidades educativas.

La Unién Europea favorece la
integracion y la escolarizacion en la
escuela ordinaria.
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El documento sobre la educacion
de Autismo Europa, publicado en el
2006, es una referencia
fundamental.

Los profesionales deben recibir
formacién sobre TEA y debe
ayudarse al alumnado con TEA a
beneficiarse de la contribucion de
sus compairieros.

La utilizacion de la tecnologia
educativa reciente y la aplicacién
de enfoques educativos de eficacia
probada pueden convertir la
escuela en un entorno productivo.

Durante los afios escolares, el
alumnado con TEA debe aprender
las habilidades sociales y
practicas que necesitara a lo largo
de su vida.

Adolescencia/ edad adulta

El plan de tratamiento debe
centrarse en las funciones
necesarias para que la persona
adulta con TEA sea independiente y
participe en la comunidad social.

Para las personas con una
deficiencia intelectual asociada, el
plan personalizado debe reflejar la
edad cronolégica y no solo la edad
mental.

Las personas adultas con TEA
deben tener a su disposicion una
variedad de servicios que refleje la
diversidad dentro de este grupo.

Evidentemente, debe hacerse hincapié en la formacion de profesionales
para entender el TEA y ayudar al alumnado con autismo a beneficiarse
de las aportaciones de otros alumnos. En los dltimos afios, los
adelantos en tecnologia educativa han sido significativos y es preciso
que se extienda su uso. La aplicacion del aprendizaje con apoyo visual,
la utilizacion de las tecnologias de la informacion, el curriculo funcional,
la estructuracion del tiempo y el entorno familiar, asi como la tutoria
entre iguales pueden contribuir a que el periodo de escolarizacién sea
extraordinariamente productivo para el alumno con TEA y también para
sus comparieros.

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

Adolescenciay edad adulta

En esta etapa, el plan de tratamiento debe tener una base ecoldgica,
que conduzca al logro de los aspectos funcionales necesarios para una
vida independiente y para la participacion como adulto en la vida de la
comunidad.

Para las personas con una deficiencia 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 cronoldgica en la medida de lo posible.

La edad adulta es el periodo mas largo de la vida. Es de suma
importancia garantizar el acceso de las personas adultas con autismo a
un conjunto de servicios (basados en el conocimiento actualizado sobre
el autismo) y que dichos servicios posean la flexibilidad necesaria para
la diversidad de perfiles de adultos afectados por un TEA.

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

« El acceso a recursos de vivienda/alojamiento con una red de apoyo
gue vaya desde la atencién residencial, pasando por las opciones de
vivienda tutelada, hasta el apoyo intermitente para una vida
independiente.

« Las posibilidades laborales también deben abarcar una amplia gama,
que incluya centros estructurados de dia, empleos tutelados y
especializados, o bien empleos plenamente integrados con los apoyos
adicionales que sean necesarios.
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 La necesidad de una educacién continua y permanente, asi como el
acceso a un apoyo que permita la participacion y la inclusién en la vida
comunitaria.

* La promocién de la autonomia y la capacidad para representarse
personalmente y, si fuera preciso, el acceso a la proteccion legal y los
beneficios establecidos por las leyes europeas para la ciudadania con
discapacidad.

Asimismo, es primordial reconocer que conforme las personas con TEA
envejecen y alcanzan la edad de jubilacién, sus necesidades de apoyo
especializado no desaparecen y, por tanto, habrd de desarrollarse y
mantenerse un plan adecuado a su edad.

A lo largo de todo el ciclo vital, debe hacerse hincapié en la calidad de
vida. Las dimensiones consideradas en este concepto para las
personas con discapacidades intelectuales y evolutivas, tales como el
TEA, incluyen: el bienestar emocional, el desarrollo personal, las
relaciones interpersonales, el bienestar fisico, el bienestar material, la
autodeterminacion, la inclusién y los derechos humanos.

®
SE

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

* El acceso a recursos de
vivienda/alojamiento con una gama de
redes de apoyo

* Las actividades laborales y el empleo

* La educacion continuada y
permanente

* El apoyo para tomar decisiones
personales y actuar y hablar por uno
mismo; el acceso a la proteccion legal
y a los beneficios establecidos.

Las personas mayores Yy jubiladas con
TEA siguen necesitando apoyo
especializado y un plan adecuado a
su edad.

A cualquier edad, el objetivo
crucial debe ser la calidad de
vida.
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En Europa, los avances cientificos en
materia de TEA van mano a mano con
el desarrollo de la Unién Europea
(UE), fundada sobre los principios del
Tratado de Amsterdam de 1997, que
adopta un enfoque positivo hacia las
personas en general y hacia las
personas con discapacidad en
particular.

El articulo 26 de la seccion sobre
igualdad del Tratado de Lisboa del
2007 reconsidera la integracion de las
personas con discapacidad y
reconoce su derecho a beneficiarse de
medidas para garantizar su
independencia, integracion y
participacion en todas las actividades
de la comunidad.

La Resolucion ResAP del Consejo de
Europa sobre la educacién y la
inclusién social de los nifios y jovenes
con TEA define 18 recomendaciones
especificas sobre la igualdad de
oportunidades y educacion.

Autismo Europa tiene un papel
destacado en el Foro Europeo de la
Discapacidad (FED) y sostiene que las
personas con discapacidad son
ciudadania con igualdad de derechos.
La igualdad de oportunidades es el
objetivo de la estrategia de la UE en
materia de discapacidad.

Los Estados Miembros tienen la
responsabilidad de aplicar los principios
definidos por la UE.

Si una persona u organizacion cree
que sus derechos no son respetados,
puede presentar una queja ante el
Comité Europeo de Derechos
Sociales.

IMPLICACIONES PARA LA PRACTICA

En Europa, el avance cientifico en materia de TEA se desarrolla en
paralelo a la Uni6on 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. Este enfoque constituye una aventura Unica en la historia de la
humanidad y fomenta una vision positiva de las personas en general, y
de las personas con discapacidad en particular.

En este sentido, el Tratado de Lisboa, aprobado en 2007 y pendiente de
ratificacion por parte de Irlanda y la Republica Checa, hace referencia a
la Carta de Derechos Humanos, describiendo seis de ellos: la dignidad,
las libertades, la igualdad, la solidaridad, los derechos de la ciudadania
y la justicia. El articulo 26 de la seccién sobre la igualdad reconsidera la
integracion de las personas con discapacidad, afirmando que la Union
reconoce y respeta el derecho de las personas con discapacidad a
beneficiarse de las medidas disefladas para garantizar su
independencia, la integracion social y laboral, asi como su participacion
en la vida de la comunidad.

La resolucion ResAP del Consejo de Europa sobre la educaciéon y la
inclusién social de la infancia y juventud con TEA conmina a los Estados
miembros a adoptar leyes y politicas que mitiguen los efectos del
trastorno y que faciliten la integracidn social, mejoren las condiciones de
vida y promuevan el desarrollo de la independencia de las personas con
TEA, fomentando la igualdad de oportunidades e intervenciones
educativas  adecuadas. Se  definen dieciocho  excelentes
recomendaciones especificas.

Autismo Europa hace suyo el criterio que establece que las personas
con discapacidad son ciudadanos y ciudadanas con igualdad de
derechos y desempefia un papel destacado en el Foro Europeo de la
Discapacidad (FED). La igualdad de oportunidades es el objetivo de la
estrategia de la Unién Europea sobre la discapacidad. En este sentido,
se han desarrollado diversos instrumentos, como el Plan de Accién de
la UE en materia de discapacidad, para integrar las cuestiones sobre la
discapacidad en las politicas comunitarias pertinentes y para desarrollar
acciones concretas en areas clave con el fin de mejorar la integracion
de las personas con discapacidad.

Aunque los Estados miembros tienen la responsabilidad de aplicar,
como parte de sus politicas nacionales, los principios definidos por la
Unién Europea, tanto los ciudadanos individuales como las
organizaciones pueden enviar una queja al Comité Europeo de
Derechos Sociales si consideran que sus derechos no son plenamente

respetados.



Personas con Trastorno del Espectro del Autismo

Este marco de referencia, establecido por la Uni6n Europea, constituye
un ambito excelente para el desarrollo de nuevas politicas estatales
avanzadas. Las personas con TEA y sus representantes deben recordar
que hoy en dia la UE no solo se preocupa por las cuestiones
econdmicas, sino también por las politicas sociales y los derechos
humanos.

Es necesario cierto grado de activismo social a favor del TEA en los 27
paises, y hay tres areas especificas donde es preciso actuar.

1. Las necesidades de las personas con TEA exigen la implicacién de
diversas instituciones para la planificacién de todo el periodo vital. La
colaboracién entre las instituciones es vital y de particular importancia en
la edad preescolar y en la transicion a los servicios para la vida adulta.
Con el fin de proporcionar un servicio integral, los prestatarios de servicios
publicos, voluntarios y privados deben unirse y trabajar en estrecha
colaboracién superando las barreras organizativas. En la practica, no
obstante, la mayor parte de los paises europeos aln deben enfrentarse a
enormes desafios cuando es necesaria la coordinacion entre instituciones.

2. El segundo aspecto se refiere a la busqueda de la calidad en la
gestion de las organizaciones y los sistemas que ofrecen apoyo. No
obstante, la intencién de mejorar la calidad no es suficiente y para su
consecucién debe llevar emparejadas las estructuras e instalaciones
necesarias. En nuestro campo podemos beneficiarnos de un modelo
europeo especifico, la Fundacién Europea para la Gestion de la Calidad
(EFQM), que define los principios fundamentales de la calidad total:
liderazgo y coherencia de objetivos; desarrollo orientado hacia el cliente
y hacia los resultados; aprendizaje, innovacion y mejora continua;
desarrollo de alianzas; gestion basada en los procesos y los datos, y
responsabilidad social.

3. El tercer aspecto se refiere al enfoque centrado en la persona, la
capacitacion de la persona para decidir sobre sus propios objetivos
vitales (0, en caso de deficiencia intelectual asociada, la capacitacion de
amigos y representantes legalmente autorizados para que lo hagan con
justicia y respeto), con redes de apoyo flexibles y un presupuesto
personalizado. Este punto se considera la piedra angular de una préactica
que garantizara los derechos de cada persona y una calidad de vida
optima, siempre guiada por garantias éticas fundamentales.

En conclusion, ya paso el tiempo en el que el apoyo a las personas con
TEA se consideraba una accion optativa de caridad. Mediante la
promocién de la investigacién internacional y de servicios de proximidad
universales, que sean asequibles, accesibles y de alta calidad, no solo
estamos aportando a las personas con TEA el apoyo al que tienen
derecho como ciudadanos, sino que también estamos ofreciendo
riqueza econdmica y social a la Unién Europea, al tiempo que afiadimos
valor a nuestras propias vidas.

®
SE

Actualmente la UE esta implicada en
las politicas sociales y los derechos
humanos.

Es necesario el activismo social a favor
del TEA en los 27 paises de la UE en
las tres areas siguientes:

1. La implicacion de diversas
instituciones en la planificacion de todo
el ciclo vital. Es necesario eliminar los
limites organizativos de los prestatarios
de servicios para poder coordinar
servicios integrales. Esto es
especialmente importante en la edad
preescolar y en la transicién a los
servicios para la vida adulta.

2. La calidad en la gestion de las
organizaciones y los sistemas que
ofrecen apoyo. Esto debe
estructurarse y supervisarse. Un
modelo europeo especifico, la
EFQM, define los principios
fundamentales de la calidad total y es
adecuado en el ambito del TEA.

3. Un enfoque centrado en la
persona: capacidad de decision
sobre sus propios objetivos vitales (o
por una persona a cargo), redes de
apoyo flexibles, presupuestos
personalizados. Esta es la piedra
angular de la practica basada en la
ética que garantiza los derechos de
una personay su mejor calidad de
vida.

Para concluir: las personas con TEA
son ciudadanos de pleno derecho de
la UE. El apoyo no es caridad. Un
apoyo adecuado y de alta calidad es
un derecho y también es un valor
afiadido para la comunidad.
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