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Conferencias a cargo de Geraldine Dawson, 25 de septiembre 2009

El Plan Estratégico de Autism Speaks referido al ambito cientifico en el contexto del
Programa de Investigacion del Autismo en EE.UU.

La Dra. Geraldine Dawson ofrecerd una visiéon de conjunto del Plan Estratégico de Autism
Speaks referido al dmbito cientifico y analizard su articulacién en el contexto de la
programacion global de investigacion sobre el autismo a nivel de Estados Unidos. Autism
Speaks es la organizacion cientifica mas importante del mundo en el campo del autismo y la
gue mas iniciativas promueve. El plan estratégico para la investigacidn del autismo describe sus
metas y prioridades para la financiacion de la investigacién en los proximos tres afios. Autism
Speaks, hasta la fecha, ha comprometido mas de 130 millones de ddlares para el conocimiento
cientifico del autismo. El Plan Estratégico de Autism Speaks, elaborado en colaboracién con el
Comité Cientifico Asesor y otros asesores externos, se centra en la innovacion y enfatiza la
necesidad de traducir los recientes descubrimientos en férmulas de diagnostico y tratamiento
para las personas con autismo en la actualidad.

En la base de este plan se encuentra la necesidad de actuar con urgencia, de definir niveles de
excelencia cientifica, de involucrar a las familias como socios, y de reconocer que las personas
con TEA constituyen la esencia de los esfuerzos de la organizacién.

El plan estratégico detalla los tipos de investigacion a los que se dard prioridad en seis areas:
Etiologia, biologia, diagndstico, tratamiento, difusién y bioinformatica, como se detalla en el
resumen ejecutivo y en el documento del plan completo disponible en www.AutismSpeaks.org
/ciencia.

Las orientaciones estratégicas clave incluyen la necesidad de establecer biomarcadores que
puedan indicar subtipos significativos, sefalar las causas subyacentes y ayudar a determinar
gué tratamientos serdn Utiles para cada individuo. El plan tiene por objeto una mejor
comprension de las interacciones genético-ambientales en la etiologia del autismo. El plan
también busca traducir los hallazgos bioldgicos y genéticos en herramientas de utilidad clinica
para la evaluacion del riesgo y el descubrimiento de tratamientos. La investigacidon que este
plan propicia tratard de desarrollar tratamientos que puedan ser de beneficio inmediato para
aliviar tanto los principales sintomas del autismo como los trastornos médicos asociados, y de
difundir en la comunidad en general los tratamientos que ya han demostrado ser eficaces. Otra
direccidon estratégica clave es la inversidon continua en grandes bases de datos que puedan
ayudar a los cientificos a actuar frente a la heterogeneidad en los TEA.



Queremos avanzar lo mas rapidamente posible, desde los descubrimientos basicos hasta la
difusién de los resultados en el mundo real. La misién de Autism Speaks,que es mejorar el
futuro de todos los individuos con trastornos del espectro autista y dar esperanza a las familias,
guia la estrategia de Autism Speaks.

El desarrollo del Plan Estratégico se apoyd en las consultas realizadas a Fay Twersky de la
Fundacién Gates, Director de Impacto y Planificacion, y a John Peabody, MD, Ph.D., Profesor de
Ciencias de la Salud Global, de la Universidad de California en San Francisco. El proceso de
planificacién comenzd con la revision cuidadosa de los resultados de las financiaciones que en
el pasado habian corrido a cargo de Autism Speaks, y de sus organizaciones predecesoras: Cure
Autism Now y National Alliance for Autism Research, para determinar qué estrategias habian
sido mds productivas y eficaces. Una evaluacion externa de la financiacion por parte de A.S. a
proyectos cientificos, asi como de sus resultados corrié a cargo del Grupo Consultivo de
Washington encabezado por Purnell Choppin, MD, ex presidente del Instituto Médico Howard
Hughes. La Dra. Dawson convocd después en una serie de reuniones de planificacién a varios
grupos de trabajo integrados por expertos cientificos, familias y personal, en la que cada uno
examind diferentes areas potenciales de investigacién. El plan final fue evaluado y finalizado
por el Comité Cientifico Consultivo de Autism Speaks.

El Plan Estratégico hace hincapié en la innovacién. Una de las ventajas de ser una organizacién
privada, es que puede afrontar mas riesgos a fin de encaminar la investigacidon cientifica hacia
nuevas direcciones. Como resultado del plan, a finales de este afio, Autism Speaks anunciard
un nuevo programa de becas, cuyo objetivo sera movilizar la investigaciéon puntera en A utismo.
Autism Speaks se propone convertir el plan estratégico en un documento vivo que serd
revisado cada afio, para estar a la altura de la evolucion y los cambios que se produzcan en el
ambito del autismo. Es una idea por todos compartida que los conocimientos bdsicos estan
creciendo rdpidamente y que es importante permanecer atentos y responder con prontitud a
los nuevos descubrimientos y oportunidades gue se presenten.

La Dra. Dawson también realizard un analisis detallado de la investigacién sobre autismo
financiada en los Estados Unidos, incluida la financiacion proporcionada por los Institutos
Nacionales de Salud, Centros para el Control y Prevencién de enfermedades ,la Fundacién
Simons, Autism Speaks, y otros organismos. Describird el modo cémo el gobierno de EE.UU.
estd tratando de abordar los desafios que plantea el autismo, incluyendo las recientes
promesas del presidente Obama de apoyo gubernamental para la investigacidn y los servicios.
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Nuevos caminos _en la_investigacion sobre Intervencidn Temprana: El Modelo Denver de
Intervencion Temprana.

La Dra. Dawson presentara nuevos métodos de intervenciéon temprana que son apropiados
para los bebés y los nifos pequefios con trastorno del espectro autista. Los nuevos métodos
para la deteccion de nifios en situacion de riesgo de autismo estan permitiendo que los padres
y los médicos inicien la intervencidn desde las primeras etapas de la vida.

La infancia se considera un periodo de marcada plasticidad en el desarrollo cerebral y de gran
potencial de aprendizaje. Teniendo en cuenta esta flexibilidad de los cerebros infantiles, y el
efecto de la experiencia en la configuracion de la funcién cerebral y de su estructura, cabe
esperar que las experiencias de intervencion habrdn de contribuir a generar cambios en el
cerebro, asi como cambios de comportamiento. La esperanza es que, comenzando la
intervencién en los estadios mds tempranos podriamos alterar la trayectoria del desarrollo
cerebral y conductual y reducir la gravedad del trastorno, o incluso prevenirlo, en algunos
Casos.

Las ultimas décadas han sido testigos de un crecimiento exponencial de los conocimientos
sobre la manera en la que los bebés y los nifios aprenden. Dado que los sintomas de los
trastornos del espectro autista (TEA) a menudo aparecen antes del final del primer afio de vida,
estos nuevos conocimientos pueden ayudarnos a entender el mejor modo de intervenir con los
bebés y los nifios pequefios que se encuentran en riesgo de padecer autismo.

Los primeros sintomas de autismo sugieren que los sistemas cerebrales que albergan el
desarrollo social y el lenguaje se hallan afectados. El sistema motor también puede verse
afectado en muchos ninos. El estudio de cintas de video tomadas en los hogares de nifios que
posteriormente desarrollaron autismo nos muestra que estos nifios dedican menos tiempo a
mirar a otras personas, son menos receptivos cuando se les llama por su nombre y, a menudo,
no llegan a desarrollar gestos elementales, como sefialar, que son importantes para abrir el
camino al desarrollo del lenguaje. La habilidad de los nifios para aprender rdpidamente, sin
embargo, sugiere que el periodo de la primera infancia es un tiempo de gran plasticidad e
importantes cambios. De hecho, los nifilos que han sufrido una lesiéon cerebral a menudo
muestran una recuperacion espectacular, sobre todo si se les ofrece estimulacién temprana.



Esto nos permite ajustar el campo de intervencion temprana para bebés y nifios con TEA:
tenemos que aprovechar la enorme plasticidad del periodo de bebé, de manera que podamos
reducir al minimo las discapacidades que a menudo caracterizan a los TEA.

La Dra. Dawson describird detalladamente un modelo de intervencién que es apropiado para
los nifios con TEA. El modelo de intervenciéon temprana Denver (MITD) es un enfoque integral
de intervencidn temprana para nifios con autismo de entre 12-36 meses, también aplicable
hasta las edades de 48-60 meses. Este modelo mejora, adapta y adecla a edades mas
tempranas el modelo original Denver para nifios con TEA de entre 24 y 60 meses. El MITD utiliza
el conocimiento que se tiene sobre el desarrollo de un bebé tipo con el fin de facilitar
informacidn para el disefio de una trayectoria de desarrollo similar en los nifios pequefos que
estan en riesgo de autismo.

En el MITD, se utiliza un estilo de interaccion en el que las personas adultas captan la atencién
de los nifios hacia zonas tales como la cara y el cuerpo (orientacion social) y luego proporcionan
sefiales muy claras de comportamiento social y comunicativo que representan las técnicas de
educacién éptimas para el desarrollo del lenguaje elaborado, el juego social y simbdlico, y la
iniciacion social de los nifios. Se presentaran los resultados de un ensayo controlado aleatorio
gue evalué la eficacia del MITD para mejorar los resultados en nifios con TEA.



