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La comunidad de SPARK

MAS DE 400,000 PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO EN TOTAL
MAS DE 170,000 PERSONAS CON AUTISMO
MAS DE 30 INSTITUCIONES ACADEMICAS Y MEDICAS

MAS DE 300 INVESTIGADORES UTILIZAN DATOS DE SPARK

Datos genéticos de SPARK
GENES RELACIONADOS CON EL AUTISMO

MASDE200 5o (BIERTOS

] PERSONAS CON AUTISMO RECIBIERON UN
MASDE4000 )| AZGO GENETICO
28,000 SECUENCIACIONES DE ADN DE LOS

' PARTICIPANTES CON AUTISMO
119,000 SECUENCIACIONES DEL ADN DE FAMILIARES
SPARK Research Match

MAS DE 300 ESTUDIOS REALIZADOS CON RESEARCH MATCH
MAS DE 142,000 FAMILIAS INVITADAS A PARTICIPAR

MAS DE 66,500 RESPUESTAS A INVITACIONES PARA ESTUDIOS

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK

Acercade
SPARK

PARK se propuso una mision

audaz hace 10 anos: avanzar
en la investigacién del autismo
y hacer descubrimientos para
mejorar vidas.

iHoy, SPARK se ha convertido en el estudio
clinico sobre autismo mdas grande de la historial
Juntos, hemos abierto nuevos caminos,
desbloqueado conocimientos y creado una
base para los descubrimientos que aln estdn
por venir. Este informe del décimo aniversario
celebralo que hemos logrado juntos y honra a
las personas que lo hicieron posible.

ACERCA DE SPARK



ACELERAMOS
EL DESCUBRIMIENTO
DE LAS CAUSAS
GENETICAS DEL
AUTISMO

ADQUIRIMOS
NUEVOS
CONOCIMIENTOS
SOBRE LAS
DIFERENCIAS ENTRE
NINOS
Y NINAS

PROFUNDIZAMOS
NUESTRO
ENTENDIMIENTO
SOBRE LAS
MUJERES CON
AUTISMO

DESCUBRIMOS QUE LOS
VINCULOS ENTRE EL
CEREBRO Y EL LENGUAJE
SON MAS COMPLEJOS DE
LO QUE SE PENSABA AL
ESTUDIAR A LOS
HERMANOS
PEQUENOS

AYUDAMOS
A COMPRENDER LOS
RESULTADOS DE SALUD
DE LOS ADULTOS CON
AUTISMO A MEDIDA ME)ORAMOS

QUE ENVEJECEN LA CAPACIDAD
PARA PREDECIR

LOS RESULTADOS
CONDUCTUALES
EN NINOS

AUMENTAMOS LA
ENTREGAMOS CONCIE?;(IT-JA DE LOS
MILES DE PROBLEMAS

EXPLORAMOS COMO RESULTADOS SENSORIALES
SE PUEDEN USAR LOS GENETICOS
DATOS PARA DEFINIR

LOS SUBTIPOS DE OBTUVIMOS

AUTISMO UNA VISION MAS
DETALLADA DEL
AUTISMO
PROFUNDO




Acerca de la
geneética

e
os estudios que utilizan los datos
de secuenciacion de SPARK han

levado al descubrimiento de cientos (atos e SPARK. tanto por 51 soles carmo combinados con oftos

de genes que estdn estrechamente e e

relacionados con el autismo.

Nuevas capas en la genética del autismo

SPARK proporciona a los investigadores un nUmero sin precedentes
de secuencias genéticas de personas con autismo. A partir de los

Antes de los datos de SPARK, los estudios sobre el autismo se
centraban en cambios genéticos poco frecuentes y espontdneos

. . ) que tenian grandes efectos y, a menudo, provocaban discapacidad
Estos descubrimientos reflejan el amplio

intelectual. Con muchas mds secuencias, los investigadores ahora

espectro del autismo y NOS OYUdOﬂ a entender estdn identificando variantes genéticas que producen efectos

moderados, que suelen cursar sin discapacidad intelectual y que

me|or los comp|e|os factores gene’ncos. tienen mds probabilidades de heredarse. Estas variantes estdn

comenzando a explicar como se hereda el autismo en las familias.’?
Hitos genéticos de SPARK

Los estudios sobre genética del autismo son ahora lo suficientemente

2023 AMPLIAMOS NUESTROS ESFUERZOS PARA DEVOLVER amplios como para descubrir nuevos conjuntos de genes del
LOS RESULTADOS E INCLUIMOS HALLAZGOS GENETI-

- ! tismo, | rd a los investi r ntender iologia.?
COS SECUNDARIOS DE CANCER Y RIESGO CARDIACO avtismo, lo que OyUdO aalos s gOdO es aentende SUbOOgO

Asimismo, ayudan a desentrafiar el autismo de las afecciones en las
2024 EL ESTUDIO PASO DE SECUENCIAR EL EXOMA

que la genética se superpone, como el retraso en el desarrollo y la
COMPLETO A SECUENCIAR EL GENOMA COMPLETO

discapacidad intelectual . También nos permiten entender por qué el
autismo es mds frecuente y, a veces, tiene un aspecto diferente entre
los nifios y hombres y las mujeres y nifas.>’

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK ACERCA DE LA GENETICA
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Guia de variantes

genéticas del autismo

Las variantes genéticas
son como cubitos de hielo
de distintos tamaros en
un vaso de agua. La linea
representa el umbral para
el diagndstico de autismo.
Hay diferentes maneras
de que el agua llegue
alalinea, lo que puede
llevar al diagnéstico de
autismo. Los diferentes
tipos de variantes pueden
actuar en conjuntoy
combinarse con factores
ambientales.

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK

UMBRAL DE
DIAGNOSTICO

UNA VARIANTE DE
NOVO

Las variantes de novo no
se heredan de los padres y
pueden tener un gran efecto en
la linea de agua. Una variante
de novo puede ser suficiente
para provocar autismo en un
solo miembro de la familia sin
antecedentes familiares del
tfrastorno.

Cada persona con autismo tiene su
propio conjunto de factores ambientales
y genéticos que contribuyen a su afeccion.

VARIANTES RARAS/DE
EFECTO MODERADO

Algunas variantes genéticas
de efecto moderado
también pueden provocar
autismo. Estas pueden
heredarse de un miembro
de la familia.

\

~\

VARIANTES COMUNES/
DE EFECTO LEVE

Las variantes comunes o de
efectos leves se encuentran en
muchas personas, cony sin
autismo. Una combinacién
determinada de estos
factores, heredados de uno
o ambos padres, puede
incrementar el agua por
encima de la linea.

ACERCA DE LA GENETICA



Vinculos entre la genética del autismo

Los participantes de SPARK tienen la oportunidad de completar varias
encuestas. Esto proporciona alos investigadores una gran cantidad de
informacién sobre las caracteristicas del autismo y las afecciones coexistentes
que pueden vincular con los datos genéticos de los mismos participantes.

Un estudio grande utilizé datos de SPARK para determinar qué factores
predicen los hitos de la infancia, como, por ejemplo, el momento en

que los padres afirman que su hijo camind o comié por primera vez sin
ayuda.? Los nifios diagnosticados antes de los 5 afios y aquellos con
variantes fuertes de riesgo de autismo mostraron mayores retrasos que
los nifios sin estas caracteristicas. Otros dos estudios combinaron los
datos de las encuestas de SPARK con los datos genéticos de SPARK y los
utilizaron para calcular las puntuaciones poligénicas del autismo o de
ofros trastornos. Las puntuaciones poligénicas son recuentos de variantes
genéticas que tienden a estar presentes en personas con ciertos rasgos.

“Cuando recibimos

genéticos, nos dieron

hoja de ruta”.

Un estudio con participantes de SPARK sugiere que la relacion
entre tener problemas de salud mental y tener diversidad de género
podria deberse al estrés de la diversidad de género, mds que a una
sola causa genética.’

Otro estudio utilizbé datos de SPARK para crear una puntuacién
poligénica para el frastorno por déficit de atencién e hiperactividad
(TDAH) y el autismo que mejoraria la capacidad de las puntuaciones
tradicionales para diferenciar entre los dos trastornos.™

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK

El valor del analisis genético

SPARK es uno de los estudios de investigacién mds grandes que informa a
sus participantes sobre las variantes genéticas que probablemente causen
su autismo. Varios estudios han analizado estos datos para comprender
las mejores maneras de abordar las pruebas genéticas para el autismo.

Un estudio sobre los datos de SPARK muestra que alrededor del 9

por ciento de las personas con autismo inscritos en SPARK tienen una
causa genética bien establecida y que puede estar presente en las
familias.” Existe una mayor probabilidad de encontrar este tipo de
variantes genéticas en las mujeres con autismo que en los hombres, y en
personas con caracteristicas médicas complejas, como discapacidad
intelectual, problemas motores o convulsiones. Tener un nimero mayor
de estas caracteristicas aumenta la probabilidad de que el participante
de SPARK tenga un hallazgo genético que deba ser notificado, pero
incluso las personas que no tienen ninguno de estos predictores pueden
tener una contribucién genética clara que SPARK pueda informarles.

nuestros resultados’
mMas que una -

MADRE DE UN
PARTICIPANTE
CON AUTISMO DE SPARK

Oftro estudio envid encuestas a las familias antes y después de
recibir los resultados genéticos de SPARK. Descubrid que recibir un
resultado reducia los sentimientos de culpabilidad de los padres 'y
no cambiaba su sentido de optimismo, autoestima y puntos de vista
sobre el estigma genético.’?

Las encuestas a los participantes de SPARK pueden ayudar alos
investigadores a entender como piensan las personas acerca de

las pruebas genéticas y la participacion en los estudios clinicos.
Segun un estudio, tanto los participantes de SPARK como los que no
participaron en SPARK han llegado a comprender mds conceptos
genéticos en los Ultimos 8 afos. Y las familias que se inscriben en

ACERCA DE LA GENETICA
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SPARK tienden a saber mds sobre genética que el pdblico en general.’®

Los participantes de SPARK fienen mds probabilidades de
esperar un resultado si su hijo presenta un nUmero mayor de
manifestaciones clinicas de autismo, y es menos probable que

lo esperen si sienten que el estrés, la conducta, las actitudes, las
preocupacionesy las emociones causaron el autismo de su hijo.™

Las familias asidticas y negras estdn tradicionalmente
infrarrepresentadas en los estudios genéticos. Un grupo focal de
familios asidticas y negras interesadas en participar en SPARK
describieron las barreras en la participacién, pero también el deseo
de contribuir para ayudar a las generaciones futuras.’™ SPARK
trabaja en varios proyectos para reclutar a las personas que
tradicionalmente estdn infrarrepresentadas en los estudios genéticos.

Busqueda de grupos dentro del diagnéstico
del autismo ~

Al combinar los datos genéticos y de los cuestionarios de los
participantes de SPARK, los cientificos pueden empezar a identificar
diferentes tipos de autismo. Un estudio empled el aprendizaje
automdtico, una forma de inteligencia artificial, para identificar cuatro
tipos de autismo a partir de 239 caracteristicas conductuales y de
desarrollo de las encuestas de SPARK. Los investigadores asignaron
estas caracteristicas a diferentes tipos de cambios genéticos.™

Otro estudio analizd seis factores fundamentales del autismo, como
los problemas sociales o la insistencia en la igualdad, y descubrid
que estas caracteristicas cldsicas del autismo se relacionan mds con
cambios genéticos leves que con cambios fuertes.!’

Oftro estudio sugiere que el desarrollo temprano, los cambios en el
lenguaije y los perfiles genéticos pueden ayudar a predecir qué nifios
podrian tener discapacidades intelectuales en el futuro, aunque
estas predicciones ain no son perfectas.’®

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK
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Acerca del
diagnostico
VY los servicios

uchos investigadores se

enfocan en garantizar que
los diagndsticos de autismo se
realicen de manera oportuna.

Los nifios reciben el diagndstico de autismo mas temprano

que nunca. Sin embargo, los factores como el sexo al nacer, las
manifestaciones clinicas, el acceso a la atencidn y los servicios tienen
un impacto significativo en la edad del diagndstico.

Diagnéstico temprano

Investigaciones recientes con los participantes del programa SPARK
muestran que la edad de diagndstico de autismo estd influenciada
por muchos factores.’?¢ Si bien la conciencia sobre el autismo y el
diagnéstico temprano han mejorado, a los padres y los adultos les
parece que afrontar el proceso de diagnéstico es dificil 2

Los nifios a los que se les diagnostica en una etapa temprana de la vida,
por lo general antes de los 5 afos, tienden a tener retraso en el desarrollo,
discapacidades intelectuales, una pérdida repentina de habilidades

o los primeros signos especificos del autismo, como contacto visual

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK

N

atipico.’?° Por el contrario, las mujeres y las personas que han recibido
otfros diagnésticos de salud mental tienden a recibir el diagndstico mds
tarde, con frecuencia después de los 21 afos. Los adultos de este grupo
informan comportamientos para ocultar o enmascarar sus rasgos autistas,
lo que también se conoce como camuflaje.?’?* Las familias de nifios negros
y multirraciales con frecuencia se enfrentan a multiples evaluaciones,
diagndsticos errbneos y fiempos de espera mds prolongados.?>2¢

Barreras y acceso a la atenciéon

Lainvestigacién de SPARK ha analizado los tratamientos y servicios para
nifos y adultos autistas. También ha ayudado a documentar los problemas
alos que se enfrentan las personas para acceder a ayuda.?6.26-37

Muchos nifios autistas reciben al menos un tipo de terapia, pero la que
reciben varia. Las familias rurales suelen depender de los servicios
escolares, mientras que las familias urbanas tienen mas probabilidades
de recibir terapia en casa. Las barreras mds comunes para el tratamiento
incluyen las largas listas de espera, la cobertura de seguro limitada'y,
durante la pandemia de la COVID-19, las interrupciones en la atencion
que empeoraron las dificultades. Las interrupciones del servicio durante
la pandemia tuvieron un impacto negativo en la salud mental de la
familia en general.?8-*° Las familias con ingresos mds baijos, los nifios con
un autismo mds grave o con conductas repetitivas eran quienes tenian
mas probabilidades de enfrentarse a estos problemas y quienes fenian
menos probabilidades de acceder a los servicios en linea.®'-*’

ACERCA DEL DIAGNOSTICO Y LOS SERVICIOS
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Porque cada cada experiencia

experiencia con con el autismo es

el autismo es importante para
.......... la investigacion

diferente

ACERCA DEL DIAGNOSTICO Y LOS SERVICIOS
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Acercade ”
la conducta

os investigadores de

SPARK entienden que las
formas en que las personas
con autismo experimentan
el mundo puede generar
altibajos.

A fravés de su investigacion, tfrabajan para
comprender mejor las conductas como la
sensibilidad sensorial, la regulacién de las
emocionesy los intereses especiales.

=

ACERCA DE LA CONDUCTA
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Sensibilidades sensoriales

Los investigadores utilizaron los datos de SPARK como parte

de un gran estudio para explorar como las personas autistas
experimentan el mundo a través de sus sentidos. La pregunta
principal era si la conducta sensorial debia considerarse como un
todo o estudiar cada sentido de forma individual. Descubrieron
que las personas que tienen una alta sensibilidad sensorial o
encuentran incémodos los estimulos sensoriales tienden a sentir lo
mismo con todos los estimulos sensoriales, como sonidos, olores
o texturas. Sin embargo, el tipo de reaccién opuesta (gustar o no
prestar atencién a los estimulos sensoriales) puede depender de
las preferencias individuales. Los investigadores sugirieron que
las encuestas y los tratamientos deberian centrarse en cada uno
de los cinco sentidos por separado para comprender mejor las
sensibilidades y el malestar de una persona.®®

Regulacién emocional

Un equipo de investigadores recluté recientemente a participantes
de SPARK para crear una nueva escala de desregulacién
emocional para su uso en nifios de entre 2y 5 afios. Los médicos
pueden usar el Inventario de desregulacién emocional para nifios
pequefios (Emotion Dysregulation Inventory — Young Child, EDI-
YC) para evaluar a todos los preescolares, tanto a los que tienen
problemas de desarrollo o diagndsticos como a los que no los
tienen. Esto lo convierte en una herramienta particularmente Gfil
para la deteccion temprana en nifios en edad preescolar.®”

Oftro estudio reciente utilizé datos de SPARK para conocer la
relacion entre las emociones y los fipos de conductas restringidas y
repetitivas (CRR) en nifios autistas que no hablan. Descubrieron que
los nifios con discapacidad intelectual que no hablan tienen maés
ansiedad y dificultades para regular sus emociones, ademds son
mds propensos a tener ciertas CRR, entre ellas, comportamientos

autolesivos, que los que se comunican con una sola palabra.*° &

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK

&

Intereses especiales

Los datos de SPARK también han proporcionado nuevos conocimientos
sobre los intereses especiales de los nifos y adolescentes autistas.

El estudio identificd ocho maneras en las que los nifios interactUan con
intereses especiales, como la creacion, la recopilacion y la bisqueda

de informacién. Los cuidadores tienden a considerar que ciertos tipos
de participacion, como la creaciéon y la bisqueda de informacion, son
positivos y adaptativos. Por el contrario, tienen una percepcién mds
negativa de otros tipos, como la perseverancia (obsesionarse con un
pensamiento o una tarea) y el apego a un objeto. Pensar en los intereses
especiales como tipos o modalidades puede ayudar alos padresy
cuidadores a apoyar los intereses de sus hijos de una manera que
promueva el desarrollo y el bienestar positivos.*’

Otro estudio relacionado utilizé la informacién facilitada por los
participantes para analizar las diferencias de género en los intereses
especiales de los niflos con autismo. El estudio revelé que el género no
parecia influir en la edad en que los niflos desarrollaron su interés nien
el grado en que este interferia con su vida diaria. Sin embargo, habia

diferencias significativas en las categorias de interés, que tendian a sequir

las lineas de género habituales. Por ejemplo, los nifios mostraron mds

interés en las matematicas y la construccién, y las nifias informaron tener
un interés mas especial en los animales o las artes y las manualidades.*

&
fY\
&
~
&
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Acerca de las

afecciones

coexistentes

L os investigadores han

utilizado los datos de
SPARK 'y Research Match
para comprender mejor fanto
los desafios de las afecciones
coexistentes como los mejores

fratamientos, servicios y apoyos.

Los investigadores también han
analizado los desafios fisicos del autismo,
que no siempre se abordan.

ACERCA DE LAS AFECCIONES COEXISTENTES
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Trastornos de conducta infantil

La investigacién de SPARK muestra que los trastornos conductuales 'y
del desarrollo coexistentes son frecuentes.*** En un estudio realizado
con mas de 40,000 nifios se descubrid que el TDAH, las discapacidades
del aprendizaje y las intelectuales son mds frecuentes en los nifios
autistas que en sus hermanos no autistas. Otros problemas frecuentes
incluyen depresién, ansiedad, agresividad y dificultades de atencién.*3

La pandemia de la COVID-19 afiadié dificultades adicionales, que
afectaron la salud mental y el bienestar de los nifios y adultos autistas.
En general, estos hallazgos destacan la importancia de comprender y
apoyar la salud mental junto con el autismo.393745

Coordinacién motora y autismo

Ofras investigaciones que utilizan datos de SPARK muestran que los
retrasos motores notificados por los padres son muy comunes en nifios y
adolescentes con autismo. En un estudio, casi el 90 por ciento de los nifios
autistas, incluidos los que no tenian diferencias cognitivas o de aprendizaie,
tenian retrasos motores. Esta tasa fue aproximadamente 22 veces mayor
que la tasa encontrada en pares neurotipicos.*¢ Estos retrasos podian
incluir desde habilidades motoras finas, como escribir o sostener utensilios,
hasta habilidades motoras gruesas, como la coordinacién mano-ojo o la
planificacion de los movimientos. Los niflos con rasgos autistas bdsicos
mds acentuados tenian mayores probabilidades de tener problemas
motores. A pesar de la alta prevalencia de retrasos motores, pocos nifios

INFORME DE 10 ANOS DE SPARK

“La participacién en la
investigacion es fundamental
para garantizar que las
personas comprendan sus

afecciones y puedan apoyarlo”.

GABRIELLE BANKS, Ph. D.

INVESTIGADORA PRINCIPAL

DEL CENTRO SPARK,

UNIVERSITY OF MISSISSIPPI MEDICAL CENTER

recibieron terapia.*’->? Para ayudar a solucionar este problema, un equipo
de investigacion desarrolld una aplicacion telefénica llamada “PuzzleWalk”
para adultos, asi como terapias sociales y de movimiento mediante
teleconsulta que utilizan muUsica y yoga para los nifios de SPARK, a fin de
estimular la participacién y la actividad motora.>*>4

Oftro trabajo que analizd los retrasos en el desarrollo en el autismo
descubrié que la aparicién muy tardia de los hitos, especialmente
las habilidades motoras, como gatear y caminar, podria indicar la
posibilidad de una discapacidad intelectual y, potencialmente, de un
trastorno genético poco frecuente.’?2

Trastorno por evitacion o restriccion de la ingesta de
alimentos y autismo

SPARK Research Match ayudd a los investigadores a realizar el primer
estudio genético del trastorno por evitaciéon o restriccién de la ingesta

de alimentos (ARFID, por sus siglas en inglés) en personas con autismo.
Descubrieron que los signos y sintomas del ARFID estaban estrechamente
relacionados con las conductas repetitivas y sensoriales y compartian

una conexién genética con el autismo, con casi un 50 por ciento de
heredabilidad (debido a la variacion genética). Incluso sin un diagnéstico
formal, alrededor del 27 por ciento de los nifios con autismo tenian un

alto riesgo de ARFID. Sorprendentemente, muchos padres no autistas
también mostraron rasgos de ARFID, lo que destaca la importancia de dar
seguimiento y apoyar la alimentacién selectiva a lo largo de la vida.>

ACERCA DE LAS AFECCIONES COEXISTENTES
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Acerca
de los
adultos

&

na investigaciéon sobre el autismo

ha experimentado un cambio
significativo en la Ultima década
para tener en cuenta las experiencias
de los adultos con autismo.

Estas experiencias incluyen el enmascaramiento,
la forma en que se diagnostica alas mujeres y
las nifias y la perspectiva de la neurodiversidad.
SPARK también ha seguido este camino, con
decenas de estudios sobre las trayectorias y

las dificultades particulares de la edad adulta
autista, asi como sobre cémo ayudar a mejorar
el bienestar. ,

~ /
- =
i ~

ACERCA DE LOS ADULTOS
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Problemas de salud mental

La investigacién de SPARK muestra que los problemas de salud
mental son frecuentes en los adultos autistas, y que la ansiedad, el
TDAH vy los trastornos del estado de dnimo, como la depresion, son las
afecciones coexistentes mds frecuentes.**#4 Sin embargo, no todos son
reconocidos: las mujeres y las personas mayores son las que reciben

la mayor cantidad de diagndsticos, mientras que las personas con
problemas del lenguaije reciben menos diagndsticos psiquidtricos,
posiblemente debido ala forma en que los evaluamos.*

Los adultos que se encuentran en la interseccion de miltiples
estados minoritarios, en particular de personas LGBTQIA+,
tienden a enmascarar los rasgos autistas y a experimentar mas
ansiedad y depresién.*>°¢-¢> En general, se ha descubierto que el
enmascaramiento aumenta el riesgo de ansiedad o depresién en
todos los adultos autistas.>”>8

La investigaciéon de SPARK ha analizado de cerca el impacto de las
fortalezas en los adultos autistas. Los estudios destacan cémo la
flexibilidad —tanto psicoldgica, como seguir persiguiendo metas
significativas a pesar de los sentimientos dificiles, como cognitiva,
como la adaptacion del pensamiento o el comportamiento— puede
proteger el bienestar y disminuir la ansiedad.?”>® Tener un trabajo
estable, una educacién superior y unos ingresos estables también
puede ayudar a proteger contra la depresion, por lo que los
investigadores sugieren utilizar estrategias de activacion conductual
y apoyos en el lugar de trabajo para mejorar los resultados.*>¢ Los
puntos fuertes comunes que se observan en los adultos autistas,
como la capacidad de resolver problemas y la creatividad, también
se pueden utilizar para mejorar las evaluaciones y el apoyo.®’

Los estudios sobre depresién revelaron que la mayoria de los adultos
sienten que se benefician del fratamiento y el apoyo. Las experiencias
positivas en el tratamiento estuvieron relacionadas con la presencia
de terapeutas que comprendian, aceptaban y proporcionaban
herramientas prdcticas para el crecimiento personal; sin embargo,
los adultos informaron que hablar durante la terapia podia ser un
reto.®® Las diferencias individuales, como las habilidades de didlogo
interno o de visualizacién y la dificultad para reconocer y expresar
las emociones (alexitimia), también pueden influir en la experiencia
con las diferentes intervenciones terapéuticas.®” No obstante, el costo
sigue siendo el mayor obstdculo, por lo que los hombres y las mujeres
con autismo sin un titulo universitario, tienen mayores probabilidades
de quedarse sin diagndstico o la atencién adecuados.?”7°
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La transicion a la edad adulta y los adultos jovenes

Los datos de SPARK permiten a los investigadores analizar el autismo
alolargo delaviday las formas en que las personas con autismo
cambian a medida que envejecen. Se sabe que la transicion a una
vida independiente después de los 18 afios es un reto. El empleo, en
particular, es un hito importante en el desarrollo que puede resultar
dificil para las personas con problemas de aprendizaije.”

Un equipo de investigacién contactd a adultos autistas en edad
laboral sin deterioro cognitivo inscritos en SPARK. Solicitaron a
estos adultos que describieran sus habilidades laborales especificas
y las dificultades que habian experimentado en relacién con el
empleo. Las fortalezas del autismo, como la puntualidad y la
precision, y las habilidades sélidas para la vida diaria, como el
cuidado personal, ayudaron a los adultos a encontrar y conservar
un trabajo. Sin embargo, la flexibilidad —el mayor desafio para

los adultos autistas— fue el indicador nUmero uno del éxito en el
empleo, incluso mds que el nivel educativo y la salud mental. Ayudar
a mejorar la flexibilidad y aumentar los apoyos en el trabajo podria
impulsar el éxito laboral de los adultos autistas.”?

Para muchos, la edad adulta temprana también es un momento
critico para establecer conexiones sociales. Las investigaciones
recientes sobre la participacién social han demostrado la
importancia de tener en cuenta las diferencias individuales. Por
ejemplo, los adolescentes y los adultos j6venes difieren mucho entre
ellos en cuanto ala cantidad de interaccién social que necesitan
para sentirse satisfechos.>

Los estudios de SPARK Research Match también han demostrado
que durante la adolescencia surgen un nimero sorprendentemente
elevado de problemas fisicos, como fatiga, problemas de suefio,
dolor, problemas gastrointestinales y menstruales. Estos problemas
son tres veces mas elevados en las mujeres que en los hombres 'y se
correlacionan con depresién.” Un estudio de informacion facilitada
por el participante, el primero de su tipo, mostrd que los jovenes con
autismo comienzan a beber aproximadamente a la misma edad

y con la misma frecuencia que los jévenes no autistas, y no es mds
probable que lo usen como una forma de afrontamiento social o
relacionado con la depresion. Sin embargo, los jdvenes autistas
beben menos cantidad de alcohol en general y es menos probable
que se involucren en el consumo problemdtico de alcohol en exceso.%®

&

ACERCA DE LOS ADULTOS
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sincreible reflexionar sobre

todos los logros de SPARK en
la Ultima década, pero nuestro
trabajo nunca termina.

SPARK se compromete a apoyar la investigacion sobre el
autismo en los proximos afios, y también agradecemos su
tiempo y dedicaciéon para comprender los datos cientificos
sobre el autismo. [Esperamos que, al leer este informe,
recuerde que nada de esto seria posible sin USTED!

Juntos, estamos avanzando en la comprensién del autismo.
Juntos, estamos haciendo posible una investigacion importante.

Juntos, estamos marcando la diferencia.

JQUE SIGUE?
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Para ver las referencias completas de este informe,
escanee el codigo QR o visite:

https://bit.ly/10YearCitations

El personal utilizé una herramienta de inteligencia artificial,
NotebookLM, para ayudar a resumir la investigacion.
Las citas provienen de participantes e investigadores.

El personal edité y revisé el contenido.
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@SPARKforAutism

SPARK fue fundada por Simons Foundation y Simons Foundation International.
SPARK: Simons Foundation Powering Autism Research for Knowledge (Simons Foundation impulsa
la investigacién sobre el autismo para el conocimiento).
C. 2026 Simons Foundation / Investigadora principal de SPARK: Dra. Wendy Chung, PhD WCG IRB
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“Todas nuestras
experiencias
pueden ser
diferentes, pero
todos nuestros hitos
son importantes”.
DRA. WENDY CHUNG

INVESTIGADORA PRINCIPAL
DE SPARK




