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El trastorno de espectro autista (TEA) es un tras-
torno complejo del desarrollo que afecta dramatica-
mente a la vida de los pacientes, sus familias y la co-
munidad en conjunto. Se desconocen sus causas; no
obstante, un nimero cada vez mayor de pruebas su-
giere una interaccion compleja entre los estresores
medioambientales, mutaciones genéticas y otros
factores biolégicos que probablemente desempeian
un papel significativo en su desarrollo y/o progre-
sion. El 18 y 19 de abril de 2007 el Institute of Medi-
cine’s Forum of Neuroscience and Nervous System
Disorders ofrecié6 un seminario para proporcionar
una sede que reuniera a cientificos, los principales
patrocinadores de la investigacion relacionada con
el autismo y miembros de la comunidad autista —pa-
cientes, familiares y grupos de apoyo de la enferme-
dad- con el objetivo de abordar los aspectos cientifi-
cos mas prometedores y las oportunidades mas
apremiantes. La amplia participacion por parte de la
comunidad autista enriquecio la reunidon significati-
vamente mediante su contribucion a una perspecti-
va valida y personal que con frecuencia se pasa por
alto en las reuniones cientificas. También se inicio
una mejor asociacion publica-privada en la que esta-
ban representados todos los interesados. Partiendo
de las presentaciones y discusiones que siguieron,
se identifico una diversidad de importantes oportu-
nidades cientificas en cinco categorias generales: 1)
oportunidades para el progreso de la investigacion
clinica, 2) oportunidades para mejorar los estudios
epidemiologicos, 3) oportunidades para mejorar la
comprension de la patologia y etiologia del autismo,
4) necesidades de instrumentos e infraestructuras y
5) oportunidades para una colaboracion publica-pri-
vada. Este seminario demostro que el compromiso
publico integro puede realzar considerablemente las
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actividades, como este seminario y sus resultados.
Ademas, esperamos que esta lista de retos cientifi-
cos, necesidades y oportunidades contribuya a for-
mular un programa de investigacion mas detallado.

El trastorno de espectro autista (TEA) es un complejo
trastorno del desarrollo neurolégico que suele diagnosti-
carse en nifios antes de los 3 afios de edad. Sus caracte-
risticas distintivas son el deterioro en la interaccién so-
cial, de las habilidades del lenguaje, en particular en la
comunicacién social, y el juego imaginativo, junto con
una tendencia hacia diversos tipos de actividades repeti-
tivas e intereses fijos'. En la actualidad, se desconocen
sus causas; no obstante, hoy dia las pruebas sugieren
que el entorno podria desempefiar un papel significativo
desencadenando la enfermedad, probablemente no por
si solo sino a través de una interaccién compleja con las
susceptibilidades genéticas.

Como respuesta a la solicitud de los Secretary of
Health and Human Services de Estados Unidos, el Insti-
tute of Medicine’s Forum of Neuroscience and Nervous
System Disorders (el foro) ofrecié un seminario el 18 y
19 de abril de 2007 con el nombre de Autismo y entor-
no: retos y oportunidades para la investigacion. El ob-
jetivo era reunir a los cientificos, miembros de la comu-
nidad autista y principales patrocinadores de la
investigacion relacionada con la enfermedad para abor-
dar las oportunidades cientificas mas prometedoras. Las
presentaciones de los participantes y las discusiones se
centraron en mejorar los conocimientos sobre los me-
dios en los que la gran variedad de factores medioam-
bientales, como las sustancias quimicas y los agentes in-
fecciosos, pueden tener un impacto en el desarrollo y
progresion del TEA. Ademds, las discusiones abordaron
las necesidades de infraestructuras para proseguir con
las oportunidades de investigacion, instrumentos, tecno-
logfas identificados y la asociacién de colaboracidn.

El seminario representé un trabajo de colaboracién
entre los miembros de la comunidad en defensa del au-
tismo, los cientificos y los responsables de establecer
una politica. La participacién de la comunidad autista
proporcioné una perspectiva valiosa y personal que, con
frecuencia, se omite en las reuniones cientificas. En rea-
lidad, la comunidad autista participé en las discusiones
iniciales que propiciaron que los Secretary of Health
and Human Services solicitaran este seminario. Durante
todo su desarrollo, en las presentaciones formales y en
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TABLA 1. Oportunidades cientificas y necesidades identificadas por los participantes en el seminario

Oportunidades para que la investigacion clinica progrese

Realizar andlisis rigurosos de tratamientos nuevos y probados
Valorar el TEA en la poblacién adulta
Oportunidades para mejorar los estudios epidemioldgicos

financiado o solicitado

as cohortes

Expandir el desarrollo y el uso de modelos para estudiar el TEA
Necesidades de instrumentos e infraestructuras

que permitan un andlisis de rendimiento elevado
Oportunidades para una asociacion de colaboracién publica-privada

Actualizar los criterios diagndsticos clinicos del trastorno de espectro autista (TEA) partiendo de variables cuantificables que permitan
la identificacién y estratificacién de subpoblaciones bioldgicamente significativas
Identificar biomarcadores que examinen el inicio, progresion, tratamiento, eficacia y subpoblaciones del TEA

Revisar y evaluar los estudios epidemiolégicos en curso y completados en busca de sus puntos fuertes y débiles, las dreas de objetivos
complementarios y superpuestos para cada uno de estos estudios y los vacios que se podrian llenar con estudios que todavia no se han

Obtener datos y examinar las tendencias naturales para determinar si la incidencia del TEA ha cambiado
Ademds de compartir los datos y los recursos, mejorar su combinacién, incluida la estandarizacién de los criterios usados para cribar y definir

Efectuar andlisis epidemiol6gicos usando cohortes establecidas a través de “experimentos naturales” y cohortes internacionales
Oportunidades para mejorar la comprensién de la patologia y etiologia del autismo

Examinar el impacto potencial de convergencia de los multiples tipos de factores de estrés

Dilucidar el posible papel del sistema inmunitario y de las vulnerabilidades inmunolégicas

Investigar el posible papel del metabolismo y de las respuestas/disfunciones metabdlicas

Expandir los depositarios de muestras bioldgicas y establecer directrices para estandarizar la obtencién y almacenamiento de las muestras
Establecer programas para expandir el niimero de investigadores con formacién en biologia medioambiental

Desarrollar una red extensa de ensayos clinicos y expandir los registros de pacientes y familias autistas

Expandir los recursos para identificar posibles factores medioambientales incluidas tecnologias de sensores y biosensores medioambientales

Aumentar la coordinacién e integracién de cada uno de los esfuerzos continuados y planificados de los interesados
Establecer unos mejores métodos de coordinacién y de politicas para compartir los datos de las asociaciones de colaboracién publica/privada
Mejorar el compromiso piblico en el desarrollo de las prioridades de investigacion

los periodos de discusién® contribuyé con comentarios
y sugerencias reflexivos y fundamentales. De los 13
miembros del comité de planificacién de seminario, res-
ponsable de su organizacién, identificacién de los temas
y de la eleccion de los ponentes, cuatro forman parte de
la comunidad autista’. Ademads, otros de sus miembros
intervinieron como ponentes y en las discusiones, al
igual que los que asistieron al seminario. Recordaron a
los participantes la urgencia de abordar este importante
problema de salud y participaron activamente en las dis-
cusiones cientificas.

ETIOLOGIA Y EPIDEMIOLOGIA DEL AUTISMO

En un sondeo reciente efectuado por los Centers for
Disease Control and Prevention (CDC) se estim6 que uno
de cada 150 nifios norteamericanos presenta un trastorno
de espectro autista, un grupo de enfermedades que inclu-
ye el trastorno autista y trastornos relacionados, como el
sindrome de Asperger y el trastorno pervasivo del desa-
rrollo no especificado de otro modo?® Este nimero es es-
pectacularmente mds alto que las estimaciones de preva-
lencia de los estudios emprendidos en la década de los

3El programa del seminario y las presentaciones pueden vi-
sualizarse en http://www.iom.edu/?id=42481

"Miembros del comité de planificacion: Alan Leshner, Chair
(American Association for the Advancement of Science); Dua-
ne Alexander (National Institute of Child Health and Human
Development); Mark Blaxill (SafeMinds); Laura Bono (Natio-
nal Autism Association); Sophia Colamarino (Autism Speaks);
Eric Fombonne (McGill University); Steven Hyman (Harvard
University); Judy Illes (University of British Columbia); Tho-
mas Insel (National Institute of Mental Health); David Schwartz
(National Institute of Environmental Health Sciences); Susan
Swedo (National Institute of Mental Health); Alison Tepper
Singer (Autism Speaks); y Christian Zimmerman (Boise State
University and Neuroscience Associates).

ochenta’ y a principios de la de los noventa*. Algunos ex-
pertos han sugerido que el incremento no refleja un au-
mento de la incidencia real sino que mds bien se debe a
los cambios en su notificacion, definiciones clinicas y
servicios ofrecidos®S. Otros autores consideran que una
parte o todo este incremento indica que la tasa de inciden-
cia, o la tasa de inicio en la infancia es mayor que 20 o 30
afios atrds’. Una serie de participantes en el seminario su-
girieron que la respuesta a esta pregunta debe convertirse
en una prioridad de la investigacion.

No se conoce por completo cudl es la causa del autismo,
o lo que puede dar lugar al aumento documentado de la
prevalencia. En el pasado, buena parte de la investigacion
sobre sus causas prest0 atencion a la genética, ya que las
pruebas indican componentes genéticos indudablemente
amplios pero los genes solos no pueden explicar su etiolo-
gia®1%, La mayor parte de pruebas sugieren que el TEA re-
presenta una compleja relacion entre la exposicién a facto-
res de estrés medioambiental y susceptibilidades genéticas.

Partiendo de las presentaciones y discusiones que si-
guieron, se identificaron una diversidad de retos cientifi-
cos, necesidades y oportunidades en las cinco categorias
generales descritas en la tabla 1. Estas oportunidades no
representan una lista completa y la National Academy
of Sciences (NAS) no las ha adoptado, recomendado o
verificado como precisas y, por lo tanto, no deben atri-
buirse a la NAS ni al IOM. Sin embargo, representan
una rica diversidad de las posibles direcciones de la in-
vestigacion futura y un modelo de cémo reunir a cada
uno de los interesados clave para desarrollar unos cono-
cimientos comunes del problema y trabajar en estrecha
colaboracién hacia una solucién comun.

OPORTUNIDADES PARA EL PROGRESO
DE LA INVESTIGACION CLINICA

Uno de los principales retos identificados por los par-
ticipantes es la ausencia de criterios diagndsticos que
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utilicen variables cuantificables. Ademads, puesto que el
TEA no es un trastorno unitario sino que consiste en
muchos sindromes diferentes, tanto la investigacién
como una asistencia clinica apropiada han de poder or-
ganizar a estos pacientes en categorias separadas par-
tiendo de sus fenotipos y respuesta a los tratamientos.
Una mejora de los instrumentos diagndsticos también
aumentaria la capacidad para examinar las tendencias
con el tiempo o comparar a los nifios de diferentes en-
tornos.

La diversidad de las agrupaciones de signos y sinto-
mas atribuidos al autismo destaca que no existe un solo
tipo de autismo sino un conjunto de diferentes variantes,
cada una con su propia serie de caracteristicas y, es de
suponer, etiologias. La imposibilidad de identificar y es-
tratificar a subpoblaciones biolégicamente significativas
ha limitado la investigacion sobre las causas de esta en-
fermedad. Por lo tanto, algunos de los participantes en
el seminario hicieron hincapié en la necesidad de desa-
rrollar fenotipos de autismo que puedan usarse para
identificar subtipos clinicamente significativos, con un
examen del inicio, de las presentaciones clinicas, sinto-
mas asociados y curso clinico. Los participantes identi-
ficaron diversas estrategias potenciales que podrian
usarse para investigar los posibles subtipos, incluidas
(aunque no limitadas): andlisis de los datos genéticos,
andlisis de muestras bioldgicas (p. ej., sangre y orina),
perfil metabdlico y estratificacion y andlisis basados en
las comorbilidades.

Un tema relacionado que los conferenciantes destaca-
ron fue la necesidad de identificar biomarcadores efi-
caces de los diferentes aspectos del autismo. Estos
biomarcadores podrian usarse en una diversidad de mo-
dalidades, incluida la mejora de su diagnéstico; la iden-
tificacién de fenotipos y subfenotipos particulares; la
ayuda para determinar los mecanismos fisiopatolégicos
que son la base de los fenotipos especificos; la predic-
cion e identificacion de la eficacia de los diversos trata-
mientos; y como ayuda en la identificacién y desarrollo
de nuevas intervenciones terapéuticas.

Durante el seminario se describieron diversas estrate-
gias de tratamiento. Ademads de la necesidad de estudiar
su eficacia con mayor detalle, el estudio de cémo los di-
ferentes pacientes responden a los diversos protocolos
de tratamiento podria proporcionar un instrumento para
reunir conocimientos sobre las causas del autismo. Los
participantes en el seminario también abordaron el ana-
lisis de poblaciones ancianas de individuos con TEA y
las oportunidades que un andlisis de estas caracteristicas
probablemente ofrecerian desde un punto de vista de la
progresion del proceso, datos de la subpoblacién y datos
basales de las caracteristicas del TEA en su estado ple-
namente manifestado.

OPORTUNIDADES PARA MEJORAR LOS ESTUDIOS
EPIDEMIOLOGICOS

Los estudios epidemioldgicos ofrecen una importante
estrategia para identificar las bases genéticas y medio-
ambientales del autismo, pero la complejidad de la en-
fermedad hace que estos tipos de estudios sean suma-
mente dificiles de diseflar y emprender. A pesar de que
estan en curso diversos estudios epidemioldgicos, mu-
chos no se disefaron especificamente para investigar las
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interacciones genéticas-medioambientales potenciales
que pueden contribuir a la enfermedad. Por esta razén,
los participantes sugirieron que seria de notable valor
una revision y evaluacion de los estudios epidemiolgi-
cos en curso y completados. Se suscita la necesidad de
contribuir a identificar cudles son los objetivos comple-
mentarios y superpuestos de cada estudio, cudles son las
lagunas en los conocimientos y el potencial de estudios
que todavia no se han financiado o solicitado para ayu-
dar a abordar estos problemas. Los participantes tam-
bién destacaron la necesidad de mejorar la infraestructu-
ra y los instrumentos disponibles para favorecer la
combinacién de los datos y compartirlos. Ademads de es-
tos esfuerzos, se destacé la importancia de mejorar y es-
tandarizar los criterios que podrian usarse para definir y
cribar las cohortes.

Diversos ponentes también sefialaron la importancia
de emprender estudios epidemioldgicos en subpobla-
ciones especificas que manifiesten caracteristicas espe-
ciales (p. ej., individuos en riesgo elevado, gemelos dis-
cordantes y hermanos en riesgo elevado). Por ejemplo,
las poblaciones de estudio podrian incluir a los nifios
que se expusieron prenatalmente a enfermedades infec-
ciosas o toxinas a partir de exposiciones medioambien-
tales en un esfuerzo para identificar los factores etiold-
gicos. O si se encuentra que su prevalencia es mayor en
ciertos grupos de individuos, un estudio epidemiolégi-
co especifico de esta cohorte podria proporcionar una
comprension del descubrimiento de una causa que de
otro modo pasarfa desapercibida. Sin embargo, los
grandes estudios longitudinales a largo plazo, como el
National Children’s Study, que examinard el impacto
de los factores medioambientales en la salud y el desa-
rrollo de mas de 100.000 nifios, también ofrecen un
considerable potencial de proporcionar importantes da-
tos y conocimientos!!12,

En el seminario también se destacaron las oportunida-
des brindadas por las cohortes establecidas a través de
experimentos naturales. Los experimentos naturales se
establecen en una diversidad de modalidades. Ejemplos
de esto incluyen el examen de los acontecimientos his-
téricos que dan lugar a la exposicién de los individuos a
factores perjudiciales o protectores; el examen de pobla-
ciones especificas que puedan ofrecer caracteristicas
exclusivas, como la comunidad de los amish; o la com-
paracién de poblaciones diferentes, tal como los indivi-
duos de origen latinoamericano comparado con los de
otro origen. Ademds, también ofrece muchas oportuni-
dades un andlisis adicional de cohortes de otros paises
tanto industrializados como en desarrollo. En estos ca-
sos se ejemplifica la importancia de disponer de cohor-
tes estandarizadas bien definidas.

Como se ha mencionado previamente, la ausencia de
datos fiables sobre la incidencia de TEA continda sien-
do un importante obsticulo y un problema en este cam-
po. Los individuos de cada uno de los sectores interesa-
dos representados: responsables de establecer politicas,
investigadores basicos, epidemidlogos y grupos de de-
fensa del paciente destacaron la necesidad de obtener
mejores datos de las tendencias temporales para empe-
zar a contestar esta importante pregunta. Esto incluye
estudios longitudinales mejores y expandidos, ademas
de un metaandlisis retrospectivo sofisticado sobre los
datos de prevalencia existentes.
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OPORTUNIDADES PARA MEJORAR | .
LA COMPRENSION DE LA PATOLOGIA Y ETIOLOGIA
DEL AUTISMO

En la discusién de los mecanismos potenciales de
como los factores medioambientales pueden combinarse
causando autismo, algunos conferenciantes prestaron
atencion en particular al posible papel de las infeccio-
nes. También suscitaron interés las toxinas medioam-
bientales que podrian afectar a los mecanismos celulares
de modo que se alteraria el desarrollo del cerebro en el
feto. Por ejemplo, el estado de oxirreduccién —el equili-
brio entre los agentes reductores y los oxidantes en una
célula— en el desarrollo de las neuronas podria desempe-
flar un papel en la etiologia. Ademads, diversos ponentes
hicieron hincapié en el sistema inmunitario y en cémo
las vulnerabilidades inmunoldgicas pueden desempefiar
un papel en su desarrollo. Un ejemplo especifico citado
como oportunidad en buena parte no investigada es el
uso de las nuevas tecnologias, incluida la secuenciacion
del genoma y el andlisis filogenético, para identificar
nuevos posibles factores de estrés microbiano que po-
drfan producir un impacto en su desarrollo o progresion.

NECESIDADES DE INSTRUMENTOS
E INFRAESTRUCTURAS

Diversos conferenciantes destacaron la importancia de
la obtencién y almacenamiento apropiados de las mues-
tras bioldgicas. En la actualidad estdn en curso algunos
esfuerzos, incluida la National Institute of Mental He-
alth’s Human Genetics Initiative, que tiene un amplio de-
positario de ADN y lineas de células de individuos con
autismo'3. Desde enero de 2008, dispone de mds de 1.600
muestras. Estas muestras pueden usarse para investigar
modelos de posibles interacciones genes-medio ambien-
te. Sin embargo, incluso con estos recursos actuales, se
sugirié6 la necesidad de expandir los depositarios de
muestras tisulares y bioldgicas. Los protocolos adiciona-
les permitirian la obtencién de informacion sobre la posi-
ble predisposicion genética y exposicion medioambien-
tal, haciendo hincapié en la obtencién de muestras de
control apropiadas. También es importante que la obten-
cién de las muestras sea de amplias miras. La obtencion
de muestras bioldgicas guarda relacién con un tema que
se abord¢ durante toda la reunién, que es la necesidad de
establecer mayores esfuerzos a gran escala a través de
ambitos. Por ejemplo, una obtencién estandarizada de
muestras podria integrarse mejor en los estudios epide-
miolégicos en curso.

Numerosos conferenciantes y participantes en el se-
minario destacaron el valor de desarrollar y expandir los
registros de niflos y adultos con autismo. Estos registros
podrian usarse en diversas modalidades, desde la gene-
racion de hipdtesis hasta la identificacion de individuos
potenciales. Por ejemplo, el aumento de la participacion
en los registros contribuiria a la necesidad de expandir
la disponibilidad de individuos elegibles para ensayos
clinicos. Aunque todavia queda un largo camino para
disponer de posibles tratamientos que puedan someterse
a examen, nunca se destacara lo suficiente la importan-
cia de disponer de recursos cuando un tratamiento po-
tencial esté preparado para examinarse en un ensayo cli-
nico a gran escala. Reconociendo esta necesidad, en

junio de 2006, Autism Speaks establecidé una asociacién
con el Kennedy Krieger Institute creando la Interactive
Autism Network (IAN), cuyo objetivo era proporcionar
el necesario papel de coordinacién e infraestructura
como apoyo de la colaboracién de investigacién entre
pacientes y la comunidad cientifica.

Para determinar qué exposiciones medioambientales
podrian intervenir en el autismo, los conferenciantes
abordaron diversos instrumentos y tecnologias dispo-
nibles para monitorizar y evaluar las exposiciones me-
dioambientales, incluidas algunas tecnologias novedo-
sas que recientemente empiezan a estar disponibles.
La exposicién puede evaluarse de diversas formas: las
sustancias quimicas que aparecen con el tiempo pue-
den supervisarse a través de sensores medioambienta-
les en el lugar de interés; los sensores personales,
como los dosimetros, pueden detectar la exposicién
del individuo y los sensores a nivel molecular pueden
detectar miles de sustancias hasta el nivel de las molé-
culas individuales. Ademas, se abordaron las tecnolo-
gias “mas” tradicionales, incluida la cromatografia 1i-
quida de alto rendimiento, la espectroscopia de masas,
la cromatografia de gases bidimensional y los micro-
fluidos.

Puesto que las tecnologias pertinentes son cada vez
mds potentes y sensibles hasta el punto de que resulta
facil examinar miles de sustancias a la vez, algunos ex-
pertos sugirieron que la mejor opcién es una busqueda
de “todos los agentes” en lugar de prestar atencidn tan
s6lo a un subgrupo de sustancias que parecen estar pro-
bablemente relacionadas. Para hacerlo, los ponentes su-
girieron una adaptacién de las tecnologias de biosenso-
res. Por dltimo, como se ha mencionado previamente,
algunos expertos creen que, dada la rapidez con la que
la tecnologia se perfecciona, posiblemente sea mejor in-
vertir los limitados recursos en empezar a establecer de-
positarios biolégicos globales de modo que las muestras
estén preparadas una vez dispongamos de mejores ins-
trumentos de evaluacion.

Sin que importe cudl de las opciones mencionadas
previamente sea mejor, una de las necesidades mads
apremiantes en el campo del autismo es atraer tanto a
bidlogos medioambientales como a expertos en bioin-
formadtica. Previamente, el autismo atraia a los genetis-
tas mejores y mds brillantes a los que se proporcionaban
incentivos econdémicos y a los que se convencia de que
habia problemas dignos de abordar en este campo. Aun-
que serd importante establecer un proyecto que atraiga y
contribuya al desarrollo de jévenes investigadores en el
drea del autismo y las exposiciones medioambientales,
serdn necesarios algunos afios. La mejor estrategia a
corto plazo es atraer a los investigadores de otros cam-
pos, al igual que sucedid con la genética.

Para transformar la investigacion sobre el autismo en
un campo verdaderamente interdisciplinario, diversos
participantes destacaron la necesidad de incentivos para
atraer a los principales investigadores de diversos dmbi-
tos, incluida la epidemiologia, toxicologia, biologia del
desarrollo y ciencia medioambiental. Serd importante
una financiacién que favorezca una estrategia interdisci-
plinaria. Diversos participantes hicieron la sugerencia
concreta de que debe garantizarse un apoyo continuado
para los centros de excelencia en salud medioambiental
de los nifios.
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OPORTUNIDADES PARA UNA ASOCIACION
PUBLICA-PRIVADA

El compromiso eficaz de la comunidad de defensa
del autismo contribuyé con una perspectiva suma-
mente valiosa que con frecuencia pasa desapercibida
en las reuniones cientificas y demostré el comienzo
de una asociacién de colaboracién real publica-priva-
da.

Durante todo el seminario, en las presentaciones for-
males y los periodos de discusién, los miembros de la
comunidad de defensa del autismo ofrecieron comenta-
rios y sugerencias reflexivos y fundamentales; estas su-
gerencias descritas en el presente articulo reflejan que
su aportacién fue practicamente del mismo grado que la
de los cientificos presentes en el seminario. En las dis-
cusiones no sélo tuvieron muy presentes a los nifios, que
son las victimas de la enfermedad, sino que dejaron cla-
ro que la red organizada de apoyo al autismo para pa-
cientes, padres y médicos desea ayudar tanto a la comu-
nidad cientifica como a los responsables de establecer
las normas a desarrollar y priorizar un programa de in-
vestigaciéon mds eficaz y pertinente. Entre otras ideas,
recordaron al grupo la parte significativa de la financia-
cion de investigacion con la que la comunidad autista ha
contribuido y que pone a disposicién de los investigado-
res.

Se necesitardn medidas adicionales para garantizar
que la comunidad de cientificos, responsables politicos
y de defensa participa mds activamente en la formula-
cién de las preguntas que determinardn el programa de
investigacion en el futuro. Aunque esto puede tener lu-
gar satisfactoriamente a través de muchos modelos, un
ejemplo destacado durante el seminario es el Defense
Department’s Brast Cancer Research Programe. Como
respuesta al informe de 1997 del IOM!, este programa
desarroll6 un sistema de revisiéon por expertos que inclu-
y6 a las supervivientes del cancer en el examen de sus
objetivos programaticos que incluye a estas supervivien-
tes en los paneles de revision'. Esta medida ayud¢ a in-
corporar las necesidades de los individuos afectados en
el desarrollo del programa politico y de investigacion.
En el programa de investigacion sobre autismo un dmbi-
to para la participacion continuada de los interesados es
el Interagency Autism Coordinating Committee (IACC).
Establecido por la ley aprobada en el 2000 Children’s
Health Act!® y reestablecido por la ley aprobada en 2006
Combating Autism Act'’, el IACC incluye a represen-
tantes de los interesados y la comunidad de apoyo a la
enfermedad tiene una historia de firme participacién en
las actividades del IACC. La ley Combating Autism au-
mentd el nimero de representantes de pacientes/padres
y serd una importante via de colaboraciones continua-
das.

También se destacé la importancia de mejorar la co-
ordinacién de los esfuerzos emprendidos por todos los
interesados. Los participantes en el seminario destaca-
ron la importancia de los organismos de financiacién
publica y privada: organismos gubernamentales y orga-
nizaciones del autismo, como los National Institutes of
Health, CDC, Autism Speaks y Simon’s Foundation,
para coordinar sus esfuerzos. Las contribuciones del
sector privado a la investigacién son sustanciales (el
sector privado contribuye como minimo al 20% de la fi-
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nanciacién de la investigacién bésica). Dentro de la co-
munidad autista estdn presentes numerosas organizacio-
nes valiosas y es importante que los esfuerzos y pers-
pectivas de estos miembros de la comunidad se integren
en una serie de objetivos comunes.

Este seminario fue un importante hito en el desarro-
llo de un programa de investigacién para examinar el
posible impacto del entorno/medio ambiente en el desa-
rrollo y progresién del autismo. Sin embargo, sélo es el
principio. A medida que los diversos protagonistas
avancen en el desarrollo e implementacién del progra-
ma de investigacién, rogamos con insistencia que se in-
cluya a todos los interesados en todas las discusiones
criticas. Aunque se abordaron muchas oportunidades
cientificas y aspectos del autismo y de su etiologia,
consideramos que el seminario del IOM ha sido un tes-
timonio significativo del concepto de plena participa-
cién publica y lo recomendamos como modelo para
otros.
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