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INTRODUCCION

El Centro Espafiol sobre Autismo es el primer centro de nuestro pais dedicado
especificamente a la promocion y divulgacion de conocimiento sobre el autismo. La formacion,
la divulgacion del conocimiento cientifico y el apoyo a la investigacion son las vias mas
consistentes para impulsar el conocimiento sobre la situacion y necesidades de las personas
con autismo y sus familias, y promover la igualdad de oportunidades y la mejora en su calidad

de vida.

Tal y como recoge el Plan de Accion de la Estrategia Espariola sobre trastorno del espectro
del autismo 2023-2027, en los ultimos afos se han realizado grandes avances en el apoyo
integral a las personas con autismo gracias a la investigacion y el conocimiento sobre
esta condicion. Sin embargo, a pesar de desarrollarse intervenciones cada vez mas eficaces
que impactan de manera positiva en su calidad de vida, también se difunde informacion de
practicas no contrastadas que suponen un riesgo para las personas en el espectro del

autismo y sus familias.

Por este motivo, en el citado Plan de Accion se explicita como medida la difusion del
conocimiento sobre el autismo basado en la evidencia y la denuncia de practicas
fraudulentas o pseudocientificas. Ademas, a lo largo de todo el documento, se hace
referencia a la importancia de la evidencia cientifica como base de cualquier accion,

programa, intervencion o tratamiento dirigido a personas autistas.

El presente informe tiene por objetivo difundir conocimiento sobre las caracteristicas de
las practicas sin evidencia cientifica y las pseudoterapias, las consecuencias de su difusion
y aplicacion, asi como de la forma de detectarlas y reconocerlas. También ofrece
recomendaciones sobre las practicas dirigidas a personas con autismo y los derechos en

relacion a las mismas.




EL AUTISMO COMO CONDICION DEL
NEURODESARROLLO

El trastorno del espectro del autismo es una condicion o conjunto de condiciones de origen
neurobioldgico que afecta a la configuracidon del sistema nervioso y al funcionamiento cerebral.
Acompafia a la persona a lo largo de su vida e influye, fundamentalmente, en dos areas del
funcionamiento de la persona:

e la comunicacioén e interaccién social.

o la flexibilidad del comportamiento y del pensamiento.

Las personas en el espectro del autismo pueden encontrar barreras para comprender el
lenguaje verbal y no verbal, para comunicarse eficazmente y para interpretar de forma
adecuada las interacciones sociales, que a menudo requieren manejar cédigos complejos.
También pueden presentar un patréon de pensamiento divergente que puede interpretarse
como rigido, intereses focalizados y conductas que se perciben repetitivas o relacionadas

con diferencias en el procesamiento sensorial.

En la actualidad aun no se han identificado los marcadores biolégicos especificos, por
ello, la identificacion se realiza a través de manifestaciones comportamentales. Estas
caracteristicas aparecen descritas en los sistemas internacionales de diagndstico vy
clasificacion: el DSM-5 (de la Asociacion Americana de Psiquiatria) y la CIE-11 (de la

Organizacién Mundial de la Salud).

Pese a los avances en el diagnéstico, algunas personas en el espectro del autismo llegan
a la vida adulta sin ser diagnosticadas. En la edad adulta, el diagnostico tiene retos
adicionales: los signos del autismo pueden ser mas sutiles que en la infancia, especialmente
en aquellas personas que no tienen discapacidad intelectual y que han desarrollado
habilidades que enmascaran algunas manifestaciones (Fuentes et al., 2021). También se
evidencia un sesgo de género, de modo que muchas mujeres encuentran importantes
dificultades para lograr un diagnostico de autismo, que se retrasa significativamente en
relacion a los hombres, recibiendo también diagnodsticos erroneos con mayor frecuencia
(Hernandez et al., 2022).




Es importante recordar que estos sistemas describen y clasifican las diferentes
condiciones, no a las personas. La Organizacién Mundial de la Salud, en su resumen del
trastorno del espectro del autismo, afirma que es importante que, una vez identificados, los
nifos y nifas con trastorno del espectro del autismo y sus familias reciban informacién,
servicios, orientacion y practicas adaptadas a sus necesidades y preferencias
individuales (Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2023)

Solo desde el conocimiento de la especificidad y variabilidad del trastorno del espectro
del autismo, se podran comprender las necesidades de las personas que lo presentan y los
recursos y apoyos que precisan para mejorar su calidad de vida y promover su inclusion en

todos los ambitos de la sociedad, como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho.

LAS PRACTICAS BASADAS EN LA EVIDENCIA CIENTIFICA
Y LAS PRACTICAS NO CONTRASTADAS

Tal y como sefala el National Clearinghouse on Autism Evidence and Practice Review Team,
aunque exista debate en cuanto a la terminologia a emplear (practica basada en la evidencia,
intervencion sustentada en hallazgos, practica contrastada, etc.), no hay duda en que los
programas, servicios o intervenciones dirigidos a personas autistas tienen que estar basados

en la evidencia cientifica de su efectividad (Steinbrenner et al., 2020).

Las practicas o intervenciones basadas en la evidencia cientifica son aquellas que han
mostrado eficacia al ser contrastadas a través de la investigacion, el criterio experto y las
preferencias de los grupos de interés. Son, entre otras, intervenciones, tratamientos, servicios,
programas y decisiones de caracter politico u organizacional cuyo funcionamiento se sustenta

en la evidencia cientifica que prueba su efectividad o resultados esperados.

En el polo opuesto se encuentran las practicas no contrastadas o sin evidencia cientifica.
Son aquellas que estan basadas en testimonios, anécdotas o creencias, que proliferan sin
contar con una base cientifica que sustente su efectividad y que, incluso, pueden generar un

perjuicio a las personas que participan de ellas.




Entre las practicas sin evidencia cientifica se encuentran las denominadas pseudoterapias
(falsas terapias). Son intervenciones o acciones que buscan un efecto terapéutico o curativo
pero que no estan contrastadas para avalar su seguridad ni su eficacia. Las pseudoterapias
se asientan en la pseudociencia (falsa ciencia) que la Asociaciéon Médica Mundial (AMM,
2020) describe como el “conjunto de declaraciones, supuestos, métodos, creencias o
practicas que, sin seguir un método cientifico reconocido y validado, se presentan falsamente

como cientificas o basadas en evidencia” (parr.1).

CONSECUENCIAS DE LA DIFUSION Y APLICACION DE PSEUDOTERAPIAS Y
PRACTICAS SIN EVIDENCIA CIENTIFICA

El trastorno del espectro del autismo es una condicion inherente a las personas que lo
presentan y, por tanto, no existe una “curacién del autismo”, lo que genera la necesidad
de avanzar en intervenciones y sistemas de apoyo que promuevan la calidad de vida de las
personas que lo presentan. Sin embargo, ademas de difundirse informacion util y contrastada,
también el crecimiento de los medios y redes de comunicacion ha provocado una difusion
descontrolada de practicas sin evidencia cientifica, emocionalmente persuasivas, que
exageran los efectos presuntamente alcanzados e ignoran sus limitaciones (Fuentes et al.,
2006).

El hecho de que prolifere informacion sin control de este tipo de actuaciones que no han sido

contrastadas, provoca que las personas con autismo y sus familias:

e Se encuentren desorientadas a la hora de elegir una actividad, intervencién o
tratamiento.

o Desarrollen falsas expectativas en relacion a los resultados, frustracién y sensacion
de ineficacia.

e Sean vulnerables a situaciones de potencial abuso y estafa.

e Pierdan oportunidades de participar de acciones o intervenciones que si cuentan con
evidencia cientifica y puedan impactar positivamente en su vida.

e Estén condicionadas por su estado socioeconémico para acceder a tratamientos,
terapias o intervenciones.

o Vean afectado su estado de salud fisica, mental y su bienestar emocional.




Como sefala el Comité Espariol de Representantes de Personas con Discapacidad [CERMI],
2019), ademas de afectar directamente al colectivo de personas a las que se dirigen, las

pseudoterapias y practicas no contrastadas causan un importante perjuicio a:

e La comunidad cientifica y sanitaria, poniendo en riesgo la salud publica.
e La sociedad en general, pues genera desinformacion y confusion, asi como el
incremento del coste de los tratamientos.

e Las practicas con evidencia cientifica, pues ven afectada su reputacion y coste.

SIGNOS DE ALERTA PARA RECONOCER PRACTICAS SIN EVIDENCIA CIENTIFICA

Tal y como se senalaba anteriormente, las practicas no contrastadas suelen ser
emocionalmente muy persuasivas y exageran los resultados conseguidos (Fuentes-Biggi et
al., 2006). De manera mas concreta podemos identificar signos de alarma que alertan sobre
practicas que no tienen base en la evidencia cientifica. Tomando como referencia la
informacion publicada por la Asociacion Espafiola de Profesionales del Autismo [AETAPI] y la
Confederacion Autismo Espana (2015) en relacion a este tipo de intervenciones se identifican

los siguientes signos de alerta:

¢ Ignoran o minimizan las evidencias cientificas que contradicen sus fundamentos de
forma explicita.

e Anuncian un gran éxito, rapido y facilmente alcanzable para cualquier persona.

¢ No precisan de una especializacidon profesional en el ambito del autismo, sdlo en el
meétodo determinado de intervencion.

e Se basan exclusivamente en anécdotas testimoniales, sin aportar datos de caracter
objetivo que procedan de la investigacion.

e No son transparentes, no se discuten en foros profesionales y cientificos
especializados.

e Hay un gran interés econémico o de otro tipo para los que promueven la practica.




RECOMENDACIONES Y DERECHOS EN RELACION A LAS
PRACTICAS APLICADAS EN EL ABORDAJE DEL AUTISMO

El autismo no es una enfermedad y, por lo tanto, no tiene cura. Es una condicién que afecta
al neurodesarrollo (sistema nervioso) y acompafia a la persona durante toda la vida,
influyendo principalmente en la comunicacion y la interaccion con los demas y en la forma en
la que piensa y se comporta. A dia de hoy, no es posible determinar una causa aislada
para el autismo. La investigacion ha evidenciado la fuerte influencia de factores genéticos
en su origen, que interactian de manera compleja. Asimismo, la investigacion y el
conocimiento sobre las caracteristicas nucleares del autismo han permitido generar
intervenciones cada vez mas eficaces que han impactado en la mejora de la calidad de vida

de las personas autistas y de sus familias.

Teniendo esto en cuenta, las unicas intervenciones recomendadas para el abordaje del
autismo, tanto a nivel nacional como internacional, son de caracter psicoeducativo y deben
basarse en la mejor evidencia cientifica disponible, incorporando tanto el criterio
profesional experto como los intereses, prioridades y derechos de las propias personas en el
espectro del autismo y sus familias. Estas practicas ponen especial énfasis en el desarrollo
comunicativo y social, en la promocion de aprendizajes significativos para la vida de la
persona, y en el apoyo comunitario que la persona precise, asi como en la generalizacion de

los aprendizajes a todos los contextos en los que se desenvuelve.

Esta recomendacion esta en linea con el ultimo informe publicado por el Ministerio de Sanidad
(Reviriego et al., 2022) en relacion a la evidencia cientifica sobre la deteccion, el diagndstico
y el tratamiento del trastorno del espectro del autismo. En sus conclusiones, este estudio
afirma que “la evidencia actual no respalda el uso rutinario de ningun tratamiento
farmacoldégico para los sintomas nucleares del trastorno del espectro del autismo” (p. 110),
incidiendo en que la farmacologia basada en la evidencia se utiliza solo en el tratamiento
de diagnésticos concurrentes y no en el autismo en si mismo y destacando la importancia
de considerar individualmente “las necesidades conductuales, educativas, de intervencién
psicosocial, de comunicacion y de tratamiento farmacoldgico” (p.109), entendiendo la

intervencion desde un marco contextual.




La Sociedad Europea de Psiquiatria Infantil y Juvenil en su ultima guia de recomendaciones
para el diagnostico y tratamiento del autismo (Fuentes. et. al, 2021), también situa el foco en
el entorno y concluye que las actuaciones dirigidas al colectivo deben incidir en que la
sociedad en su conjunto garantice la igualdad de oportunidades para las personas con
autismo, aproximandose asi a un modelo social y de derechos de la discapacidad. Indican
los autores que se deben buscar estrategias para que el entorno sea accesible, amistoso y
favorezca la implicacion de todos los agentes de la sociedad en la inclusion de las personas

autistas.

Estas conclusiones estan plenamente alineadas con la Ley General de derechos de las
personas con discapacidad y de su inclusion social, en la que la discapacidad se define no
s6lo por las caracteristicas personales, sino también por el contexto en el que se encuentra
cada persona y los apoyos que precisa para superar, tanto las dificultades o desafios
personales, como los que encuentra en el contexto y en la relacién con las demas personas

y agentes.

En coincidencia con la AETAPI y la Confederacion Autismo Espaia (2015), se considera que
las personas con autismo y sus familias tienen los siguientes derechos en relacién a las

intervenciones o apoyos que reciben:

e Conocer en qué consiste la intervencion y cuales son sus objetivos, antes de que se
inicie.

e Solicitar informacién sobre las evidencias cientificas en las que se basa la
intervencion y sobre la investigacion disponible.

o Obtener explicaciones sobre la forma en que la intervencion influye en el desarrollo
de la persona autista y sobre los beneficios y posibles efectos secundarios o
adversos que produce.

e Ser informadas sobre otros tratamientos cientificamente contrastados que puedan
aportar resultados o beneficios similares.

e Consultar como se van a evaluar los resultados de la intervencion y su impacto
positivo en el desarrollo de la persona en el espectro del autismo.

e Recibir informacion sobre la cualificacion y experiencia en el ambito de los

profesionales que realizan la intervencion.
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e Obtener los datos sobre el coste que implica la intervencion, mas alla del econémico

(familiar, personal, social, etc.).

A modo de conclusion, puede afirmarse que las actuaciones, servicios, apoyos o
intervenciones que se ofrezcan a las personas autistas y sus familias, y a los que se de
difusion desde diferentes ambitos de la comunicacién, tienen que estar basadas en la
evidencia cientifica, en los derechos fundamentales y en los enfoques mas actualizados de

apoyo a las personas con discapacidad.

Es necesario formar e informar tanto a las propias personas con autismo y a sus familiares y
personas cercanas, como a los equipos profesionales que desempeian su actividad en
este campo, a diferenciar y detectar aquellas practicas que provienen de evidencia
contrastada de las que provienen unicamente de opiniones, testimonios e intereses

variados.

Esta informacion es basica para que las personas autistas y sus familias puedan tomar
decisiones informadas, recibir apoyos efectivos y beneficiosos para su calidad de vida,
optimicen tiempo y recursos economicos Yy eviten riesgos potenciales o reales para su salud

y bienestar.
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