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Enfoque en la Familia Russo

inny y Darryl Russo de Maryland se estén

acostumbrando a ser los orgullosos padres de

dos nifios: Tony, de 6 afios de edad y Charley,
su bebé recién nacida.

El nacimiento en junio de su hija, nombrada
oficialmente Charlotte, fue un gran momento para
Darryl y Ginny, quienes eligieron participar en el
estudio de la Investigacién Longitudinal del Riesgo de
Autismo a Temprana Edad (Early Autism Risk
Longitudinal Investigation — EARLI) porque Tony
padece de un trastorno del espectro autista (autismo
spectrum disorder — ASD). Ya estando embarazada,
Ginny se enteré acerca de EARLI a través de un correo
electronico que mencionaba un reportaje en el
periédico acerca del estudio. Ella se comunic con el
personal de - EARLI y les dijo, “iEstoy convencida!
Inscribanme”.

Mientras esperaban a su segundo hijo, Darryl y Ginny
Russo se unieron al estudio EARLI para ayudar a
encontrar respuestas acerca del autismo, un
trastorno que afecta a su hijo Tony.
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“Yo creo firmemente en las investigaciones porque si
nadie las realiza, no sabremos que estd pasando”, afirmé
ella. Siendo muy abiertos acerca del autismo de Tony,
Darryl y Ginny eligieron participar en un articulo
noticioso de Baltimore acerca del estudio EARLI. Ese
articulo y una foto divertida de la familia — tomada
mientras Ginny atin estaba embarazada — aparecieron
en aproximadamente dos docenas de sitios de Internet
por toda la nacién.

Para su sorpresa, Ginny dice que la transicién de tener

dos hijos ha sido “increfblemente ficil”. Hoy en dia, a

tan sélo unas cuantas semanas de haber nacido, la bebé
Charley estd comiendo bien y dédndoles a sus padres

unos cuantos perfodos largos para dormir.

Tony estd quizds menos emocionado por su hermanita.
“El estd tolerando su presencia, pero parece estar

asimilando (la situacién) muy bien”, dijo Ginny. La
bebé lleg un poco antes de que comenzara la escuela
de verano de Tony, una extension de su rutina, lo que
proporciona estabilidad. Ginny estd complacida de que
Tony no haya retrocedido y de que su comportamiento
en la escuela haya sido estable. En casa, ella y Darryl
tratan de reservar tiempo individual para ¢l diariamente.

El hecho de que expertos estardn vigilando el desarrollo
de su hija es una tranquilidad para Ginny. Con Tony,
se tom algtin tiempo darse cuenta que tenia diferencias
del desarrollo, dijo ella. Las primeras preocupaciones
vinieron de la hermana de Ginny, quien tiene tres hijos,
como una base de comparacién. Aunque ya hace
tiempo que Tony cumplié su primer afio, “no habla”,
recuerda Ginny que le dijo preocupada su hermana.
Tony también solfa mirar fijamente los objetos desde
dngulos extranos, y alineaba sus juguetes con precision.

A insistencia de su hermana, Ginny llamé a la agencia
de intervencién temprana de Maryland cuando Tony
tenfa 20 meses de edad. A éste se le evalu6 en una
semana, y tenfa servicios en un plazo de dos meses,
recuerda ella. Tony recibi6 un diagndstico de autismo a
través de un estudio de investigacion en los Institutos

Nacionales de la Salud, dijo Ginny.

“Hemos tenido mucha suerte”, recuerda ella. “Siento
como que siempre hemos estado un paso adelante,
encontrando la gente correcta en el momento justo”. El
participar en EARLI contintia con esa suerte, dijo ella.

A la edad de 6 afios, Tony ha tenido avances en su
lenguaje y es un deletreador precoz. El es un nifio con
curiosidad y energfa ilimitada, lo cual hizo que el
reciente embarazo de Ginny fuera un reto.

Ginny dice que siente una sensacién de parentesco con
otras familias afectadas por el autismo, muchas de las
cuales se han convertido en sus amigos mds allegados.
Al saber que éstas entienden, ella puede bajar la guardia
acerca del comportamiento de su hijo y disfrutar de la
compafifa de otras madres, dijo ella. El estar
involucrados en EARLI hace que la familia sea parte de
una comunidad atin mds grande: familias en ambas
costas de los Estados Unidos, en busca de respuestas
acerca del autismo.

El estar involucrados en EARLI, dijo ella, es “un
intercambio fécil.” Como participante, uno siente que
recibe mds de lo

que da”.

Charlotte, cuyo
apodo es Charley,
nacio el 1° de junio
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Bienvenidos a nuestra primera
Edicién de EARLI, un boletin
informativo para familias
increibles como la suya, que
hacen posible el Estudio de
EARLI. Sucompromisoy
buena voluntad para
compartir sus experiencias
son los ingredientes mds
importantes en la busqueda
de EARLI para encontrar pistas
acerca del autismo. Sin su
participacion, jninguna de las
investigaciones que completaran
nuestros investigadores en los
préximos anos seria posible!

Juliana e Isabella Malone,
con el Dr.Craig
Newschaffer de la
Universidad Drexel.

Cada una de las familias involucradas con EARLI es Unica,
con una historia personal acerca del diagnéstico, retos y
triunfos de sus hijos. Los investigadores y el personal de
cada uno de nuestros centros de EARLI reconocen esto,y
estamos tratando de la mejor manera posible hacer que la
experiencia de participar en EARLI sea una que funcione
para su familia. Sus comentarios y sugerencias siempre
son bienvenidos. Ademas, recuerde que el poder real de
EARLI es colectivo. Al proporcionar la misma clase de
informacion, en la misma manera convencional, las familias
individuales de EARLI se unen para crear un depdsito
invaluable de informacién, que impulsara la investigacién
en las causas del autismo.

El hecho de que seguimos a cada una de las familias de
EARLI por casi cuatro afos significa que, como es el caso
con otra buena ciencia, se tomara algun tiempo desde el
comienzo de la recopilacion de informacion, hasta que
los resultados estén listos. Sin embargo, incluso hoy dia,
cuando seguimos inscribiendo activamente a mas y mas
familias, hemos comenzado a explorar algunos de los
datos que tenemos a la mano, a fin de ayudar a encauzar
las direcciones de los andlisis por venir en los proximos
anos. A través de la Edicién de EARLI, queremos
mantenerle a usted al dia regularmente sobre el
progreso del estudio, para compartir las historias
inspiradoras acerca de las familias participantes, para
explicar el funcionamiento del estudio y, a final de
cuentas, para compartir los resultados de este proyecto
investigativo integral.

Gracias por ser parte de EARLI. Esperamos que su
participacion en el estudio haya sido, y continte siendo,
significativo para su familia. Puedo garantizarle que su
participacion es tremendamente importante para los
cientificos y el personal que son parte del equipo
investigativo de EARLI.

Atentamente,

Craig J.Newschaffer,PhD

Investigador Principal, de la Red de EARLI

Profesor y Director del Departamento de Epidemiologia y
Bioestadisticas

Facultad de Salud Publica de la Universidad Drexel

iLe gustaria que a su familia se le incluyera en un préximo niimero de la Edicion de EARLI? jHagaselo saber al coordinador de su centro!




s posible que los padres que esperan un

bebé no lo sepan, pero a medida que

empacan sus maletas para ir a la unidad de
maternidad, los miembros del personal de EARLI
han estado prepardndose afanosamente para la
llegada de cada uno de los bebés. El nacimiento es
un momento crucial para que el personal de
EARLI tome muestras biolégicas — y un momento
para compartir la emocién de una nueva vida.

“Uno no puede evitar sentirse apegado a estos
partos”, dijo Barraw Makia, coordinador
asistente de investigaciones de EARLI de
Maryland, quien ha asistido a casi una docena
de partos para tomar muestras bioldgicas.

Durante las semanas y meses antes de un
nacimiento, el personal de EARLI pasa

muchas horas conociendo a cada una de las
familias, trabajando con éstas por teléfono, en
casay en la clinica. Cuando el trabajo de parto
comienza, su trabajo es estar listo para recibir las
muestras biolégicas que el personal del parto tome.
Estos materiales son particularmente importantes
para los investigadores que buscan pistas acerca

del autismo.

Dias antes del nacimiento, el personal de EARLI se
comunica al hospital, para coordinarse con
enfermeras y médicos y hacerles saber qué muestras
tomar. El personal de campo de EARLI estd de
guardia antes de la fecha de un parto, para estar a la
disposicién cada vez que el trabajo de parto de una
mamé comience. Estos se preocupan acerca de
llegar al hospital — y regresar al laboratorio — a
tiempo.

Los especimenes biol6gicos que
toman — la placenta y la sangre
del cord6n umbilical, por
ejemplo — son perecederos, y
tienen que procesarse en un
laboratorio en un plazo de dos
horas. En el centro de EARLI en
el Hospital en el norte de
California, el trafico pesado es
una preocupacion constante,

Marina Murphy dijo la asistente de
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investigaciones Marina Murphy, que ha asistido a
aproximadamente 10 partos.

Una vez en el hospital, el personal de EARLI a
menudo se sienta en la sala de espera por horas
mientras el trabajo de parto progresa. Barraw, por
ejemplo, se ha sentado en varios partos a media
noche, tomando pacientemente café vicjo y
leyendo revistas vencidas, agradecido con los
padres que le actualizan sobre el progreso del parto.

Algunas veces, los padres s
disculpan si el parto se
toma mucho tiempo, pero
“No creo que se dan cuenta
de que queremos estar aqui
tanto como ellos quieren
estar aqui”, dice Nicole
Gidaya, quien trabaja en el
centro de EARLI de
Pensilvania y a quien se le
ha llamado a casi una docena
de nacimientos. Ademis, ella asevera bromeando,
“ellas estdn pujando; nosotros simplemente
estamos esperando”.

Nicole Gidaya

Los padres realmente sobresalen durante este
perfodo de espera, dice Nicole. Ademds de dar
actualizaciones, acttian como el punto de
contacto entre el personal de EARLI y el de

enfermerfa.

En un evento particularmente memorable, una
familia la invit6 a la sala de partos, mientras
nacfa su bebita. Tipicamente, el personal de
EARLI espera afuera, y el obstetra toma la
muestra de sangre del cordén umbilical para
EARLI. Pero esta vez, después de que la familia
invitara a Nicole a pasar, el médico le instruyd
cémo tomar ella misma la muestra de sangre del
cordén umbilical.

“Nunca antes habfa visto un nacimiento”, dijo ella.
“Fue una experiencia maravillosa. Toda la lucha y
el dolor por los que la mama4 pasa...después,
cuando el bebé nace, ella se olvida de todo. Es un
momento hermoso”. Mientras la madre abrazaba a
la bebé, el orgulloso padre invité a Nicole a ver a su
nueva hija. “Mire”, le dijo él, “;No es hermosa?”

EEd

icionde EARLI

Aunque el personal de EARLI llega a conocer a
cada una de las familias personalmente, ellos
conocen sus limites profesionales. “Algunas
familias quieren un poco mds de distancia y
privacidad, y algunas quieren que nosotros nos
involucremos mds”, dijo Marina, miembro del
personal de EARLI en California. “Nosotros

respetamos definitivamente ese limite”.

Después de la alegria del
nacimiento, el personal de
EARLI empaca y lleva
ripidamente las muestras al
laboratorio, en donde éstas
se procesan, se etiquetan
con el ndmero de
identificacién confidencial
del estudio, se almacenan
de manera segura y se

Barraw Makia guardan para su andlisis.

El personal de EARLI llama a la familia una
semana después del parto para ver cémo se
encuentra, y visita a la familia de nuevo cuando el
bebé tiene 3 meses de edad. En esa visita, Nicole
se emociond de ver el progreso de la bebé, de cuyo
nacimiento fue testigo.

Esa continuidad y la conexién humana hacen
especial a EARLI. Segun lo pone Barraw: “Es muy
increible poder seguir a una familia a través de este
estudio. Nos da una vista muy intima en la vida de
una familia”.




La Importancia de Participar en EARLI

uando las personas escuchan acerca de la
‘ frecuencia en aumento del autismo, y el efecto
que éste tiene en las familias y sus
comunidades, la primera pregunta es generalmente,
“sQué estd ocasionando que esto suceda?” o “;Habfa
algo que podriamos haber hecho para prevenirlo?”
La mayorfa de los fondos para las investigaciones
cientificas hasta ahora han visto al autismo desde dos
direcciones distintas — ya sea genética 0 ambiental. Sin
embargo, el autismo es un trastorno complejo con
causas complejas. En lugar de suponer que una u otra
estdn implicadas, los investigadores tienen que
enfocarse en cémo éstas podrian funcionar en
conjunto. Dichas investigaciones son caras y exigen
mucho tiempo, pero el disefio correcto del estudio,
junto con las preguntas correctas, valen la pena el
esfuerzo.

La organizacién conocida en inglés como Autism
Speaks (El Autismo Habla) se enorgullece en apoyar
este tipo de investigaciones. En el 2003, en asociacion
con el Instituto Nacional de la Salud y el Desarrollo
Infantil (National Institute of Child Health and
Development), formamos el Consorcio de
Investigacién de los Hermanos del Bebé en Alto Riesgo
(High Risk Baby Siblings Research Consortium) para
enfocarnos en marcadores muy tempranos de los
Trastornos del Espectro Autista (ASD). Las
investigaciones de hermanos en alto riesgo
proporcionan informacion sobre los indicios y los
sintomas tempranos y sobre los factores que
influencian el diagnéstico. Este consorcio ayudé a

desarrollar la estructura para el Estudio de EARLI. En
€l 2005, Autism Speaks apoyd un proyecto piloto con
Craig Newschaffer, el investigador principal de la Red
de EARLI, para determinar si serfa posible tomar
bioespecimenes de embarazos de alto riesgo. EARLI,
que comenz6 reclutando familias en el 2009, recibe
fondos en la actualidad de los Institutos Nacionales de
la Salud, con un suplemento de Autism Speaks. Con
los fondos de Autism Speaks, EARLI ha colaborado
con otro estudio de hermanos de bebés, conocido
como el Estudio de Imégenes del Cerebro Infantil
(Infant Brain Imaging Study), para crear un grupo atin
mds grande de familias para estudiar las interacciones
entre los genes y el ambiente.

Las familias que estdn lidiando con el autismo merecen
respuestas. Autism Speaks estd trabajando para
proporcionar respuestas sobre las causas del autismo,
financiando las investigaciones genéticas y ambientales

mds integrales posibles. El Estudio de EARLI es parte

de estas investigaciones, que podrfan proporcionar estas

respuestas y la comprensién de las causas del ASD, a
fin de que casos futuros puedan prevenirse.

Alycia Halladay, PhD

Directora de Investigaciones para las Ciencias Ambientales

Autism Speaks

Christina Carty
Directora Regional de Greater Delaware Valley

Autism Speaks ™
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AUTISM SPEAKS

It's time to listen.
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KQueremos su Opinion

EARLI siempre estd en busca de més participantes. Si usted conoce a un proveedor médico,
grupo de defensa u otra agencia que trate con el autismo en su drea, y piensa que estarfan
dispuestos a exhibir materiales de EARLI, ;por favor comparta la informacién con nuestros
coordinadores de servicios disponibles en la comunidad! Simplemente envie un correo

electrénico al sitio adecuado: EARLI@drexel.edu; EARLI@JHSPHI.edu;

\ EARLI@phs.ucdavis.edu; autism.research@kp.org

iGracias a Graco!

Al Estudio EARLI le gustarfa agradecer a Graco por
proporcionar generosamente pafialeras para nuestras familias
participantes. Estas son una manera maravillosa para que les
demostremos nuestro agradecimiento a las familias por su
dedicacién con el estudio. A continuacién vea a un par de
nuestras mamds embarazadas jdisfrutando su regalo!

Beth, Malvern, PA
Universidad Drexel y Hospital
Infantil de Filadelfia
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Han nacido 125 bebéc

en el estuolo de Eapy |

Gracias a Nuestras Familias
Inscritas Previamente

iQueremos extender mil gracias a todas nuestras
familias inscritas previamente! Su interésy
compromiso tempranos se agradecen
enormemente. Si a usted le gustaria cambiar la
frecuencia con la que nos mantengamos en contacto
con usted, por favor no dude en comunicarse a su
centro local del estudio para hacérselo saber. Usted
siempre puede pedir que nos comuniquemos con
usted mas o menos frecuentemente.

iEncuéntrenos en Facebook!
www.facebook.com/The.EARLI.Study

Declaracion de Privacidad

El Estudio EARLI le agradece a todas nuestras familias,
y respetamos su privacidad y confidencialidad.
Cualquier familia que aparezca en este boletin
informativo ha dado su permiso explicito a EARLI.
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Universidad Drexel & el Hospital Infantil de Filadelfia
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Universidad Johns Hopkins & el Instituto Kennedy Krieger
(877) 868-8014
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Kaiser Permanente, Division de Investigaciones
(866) 279-0733

Autism.Research@kp.org
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Lo que nuestras Familias dicen acerca de EARLI...

‘B Estudio de EARLI le ha dado a nvestra familia fa ’rram(/viliolaol de caber que estamog haciendo todo lo
que podermos para ayudar a nuestyo Do ma¢ pequeliv, en cago de que e determine que ufre de .

o d o hi § i d determi de ASD
Log gervicios Y lag oPoioncg Prcx/cnﬁ\/aé estdn més ficilmente a nvestra oli@{)oéioién debido a nvestra
articipacion en el estudio. El colaborar con log investizadores en el estudio ha Sido una experiencia
p p &2 P
increfble para nosotvo$ en manerag inimaginablcg, Y esperamos que otras personas Se unan a este esfuerzo,
mientyas Wab?)'amog para encontvar la cavéa del avticmo’.

Holly Waldman, madre de John Michael, de 3 afos de edad, y de Gavin, de 11 meses de edad
Participante de EARLI en la Universidad Johns Hopkins y el Instituto Kennedy Krieger

‘g participar en el Ectudio de EARL §i5nifioa tener un papel activo en [a
lvcha contra el avtismo, no simplemente ver que paca y sentivce impotente. E
participar en el Ectudio de EARI ha afectado a nvestra familia.  Nog Sentimog
en control de nvestras circunstancias Y vemos que o Somog lo¢ Unicog olingc§1L0§

J % a a\/crigyar la vazdn por la cval a tantog nifios e les ests o“agnogﬁoanalo. Si
wted estd considerando participar en el Ectudio de EARLI, yo le dirfa,
J ‘iﬁégﬁlo!’ Edlog son amables y es mwy fécil colaborar con ellos. Ademss, vsted
_—— f

tiene el beneficio de ser vna PaV’f’t’/ activa de |a im/cQﬁgaoién para encontrar
rchvcd’ag alo que Podﬂa estar cavsando el avticmo’.

Amanda Rosenberg
Participante deEARLI en la Universidad Drexel y el Hospital Infantil de Filadelfia



