PROGRAMA DE TEJIDO-AUTISMO

Hacia una vida mgor para nuestros nifiosy adultos con autismo.

Quisiéramos que Uds. supieran acercadel "Programadel Tejido- Autismo”. Los patrocinadores del programa
son La Fundacion de la Sociedad Americana Del Autismo, €l Instituto MIND (Medical Investigation of
Neurodevel opmental Disorders) en laUniversidad de California, Davisy NAAR (AlianzaNaciona para
Investigaciones del Autismo). Gracias a su ayuda podemos poner a la disposicion de muchos cientificos este
precioso tejido para que avancen su investigacion del tratamiento y solucionen el misterio del autismo.

Lanecesidad de obtener tejido cerebral

Laescasez del tejido cerebral es abrumadora. Hasta ahora los investigadores han concentrado sus estudios en
varias partes del cerebro. Sinlainvestigaciony € estudio no se puede llegar a encontrar una cura del autismo.
Con €l tegjido del cerebro los cientificos pueden estudiar, desde las células, hastalas moléculasy asi comparar €l
tejido cerebral con autismo sin €.

Un beneficio para las futuras generaciones

L as investigaciones cientificas toman tiempo y mucha paciencia. Los padres de nifios con autismo tienen dudas
sobre los nuevos tratamientos pero siempre mantienen la esperanza de que sea posible mejorar la vida de sus
hijosy darles la oportunidad para que participen en la sociedad y tengan vidas productivas.

Todos pueden ayudar

Ud. puede ayudar si tiene un nifio con autismo, esté relacionada con alguien con autismo, usted tiene autismo o
Asperger, 0 es un amigo de una persona con autismo. Los investigadores cientificos necesitan €l tegjido cerebral
de las personas con autismo tanto como de el sin autismo. Las donaciones de todos son muy importantes.

Haga saber sus deseos

Ladecision de donar su tegjido cerebral o la de su hijo es una decision sensitivay emocional. Hable con su
familia, su consgero religioso y su médico. Su familiatiene que estar a tanto de su decision de querer ser
donante de tejido cerebral. Cualquier tratamiento que sea administrado por su médico serarespetado y no
cambiaré con su decision de donar tejido cerebral.

Una expresion de compasion
Muchas de las religiones animan ala gente a donar, viendo esto como un acto final de dar y una expresion de
esperanzay compasion de parte del donante.

El recobro detegjido

Un patélogo o neuropatdlogo haré el recobro del tejido coordinado con los arreglos del funeral. La persona
guerida sera tratada con € mismo respeto y dignidad que se demuestra a otros pacientes. El recobro de tgjido
cerebral no interfiere con ningun arreglo funeral, se puede tener €l atalid abierto o cualquier otro arreglo
religioso. El Programa de Tejido Autismo pagara todos los gastos asociados con el recobro del tejido.

En caso de emergencia

En caso de muerte comuniquese con nosotros. Estamos disponibles 24 horas a diaen el teléfono 1-877-333-
0999 para asistenciainmediata. Ud se comunicara directamente con €l representante del Banco de Tegjidos quien
asu vez le pondré en contacto con un patélogo loca que le ayudara con la recuperacion del tejido en el hospital
de su érea o localidad. Aun cuando usted se halle registrado como donante de 6rganos tiene que hacer esta
Ilamada para ser donante del tejido cerebral. Si ud. no se halla registrado antes como donante, puede hacerlo
con esta llamada tel ef onica.



Con un simple paso
El registro para donar el tgjido cerebral no indica que se espera que ud. o su ser querido mueran pronto. Lo que
si indica es que usted esta preparado para actuar en un caso de muerte inesperada.

Haga Preguntas

Los coordinadores del Programa del Tejido -Autismo estan listos para contestar cualquier pregunta que tenga.
Todallamada es confidencial. LI&amenosy le mandaremos informacion aquien nosindique. Llame al nUmero
1-877-333-0999, gratis.

EL PROGRAMA TEJIDO-AUTISMO
Preguntas Frecuentes

¢Puedo ser donantedetegjido cerebral y donante de 6rganos?

Si, pero su sucesor tiene que [lamar al teléfono 1-877-333-0999 para ponerse de acuerdo con |os del programa
"Donacion del Tejido Para Autismo; para coordinar la donacién. Esto no puede hacerse autométicamente
aunque ud. ya esté registrado en su estado como donante de 6rganos. Llame al teléfono 1-877-333-0999 con su
nuimero de licencia de manegjar.

¢Quién esmi Sucesor ?

Puede ser, en orden, su conyuge, hijos adultos, cualquier padre, hermano o hermana adultos o guardian a
tiempo de lamuerte. Aungue el guardian tiene un importante papel en el proceso médico y otros procesos
legales, lafamiliaen el orden que seindico arriba, tendra el derecho legal de dar permiso pararecobrar € tejido
del falecido.

¢El ser donante de tgjido significa que € tratamiento sera alterado?
Por supuesto que no. La donacion ocurre después de lamuerte y el registro no significa que su médico puede o
debe alterar el cuidado médico o terminar prematuramente con lavida del paciente.

Yo sé que el Banco necesita ser llamado tan pronto come la muerte ocurra, pero ¢qué pasa después de
gue el Banco de cerebro esllamado?

El especialistadel banco de cerebro haralos arreglos con un patdlogo en e area. El uso detejido serd hecho en
el hospital més cercano y equipado para el proceso. Un médico examinador podria estar envuelto en caso de
muerte accidental y una autopsia puede ser exigida por €, parainvestigar lamuerte. Los socios del banco de
cerebro trabajan con e director de la casa funeraria, con € médico forense y patdlogos para estar seguros que
los arreglos que usted hizo son llevados a cabo.

¢Tengo que cambiar losarreglosde funeral? ¢Hay gastos?

No, alas dos preguntas. El recobro de tejido cerebral no interfiere con un atald abierto o cualquier otro arreglo
religioso. El programa Tejido-Autismo pagara por |os gastos directamente rel acionados con la obtencion del
transporte del tgjido. Su familia hardlos gastos usuales para el funera y el entierro.

¢Quién seencargadeladistribucion del tejido?

El tgjido es distribuido a investigadores aprobados por el "Tissue Advisory Board" que consiste en varios
cientificos de diversas especialidades, nombrados por |as organizaciones de investigaciones de autismo: La
sociedad del autismo (ASAF) y la Alianza Nacional para Investigaciones del Autismo (NAAR) y la
Universidad de California Davis, y también un representante de CAN (Cura del Autismo Ahora)" y
representantes del NIH bancos de tejido.



¢Deben deregistrarse los abuelos?

Los abuel os preguntan con frecuencia si nosotros tenemos interés en ellos como donantes. Larespuesta es
simplemente, si. Nosotros tenemos interés en que toda lafamilia sea donante. Siendo padre, familiar o adulto
con autismo, su tejido cerebral es muy importante para los estudios comparativos. Por ggemplo, ahora es
posible ampliar y analizar DNA de una sola célulay estudiar las expresiones de muchas herencias en neuronas
individuales parala futurainvestigacion, la que dependera de la habilidad de comparar € tejido de los
miembros de la familia.

¢Otras preguntas?
Puede llamar a cualquier hora parainformacién al teléfono 1-877-333-0999, o email atp@brainbank.org. Si
quiere, también puede registrarse en €l internet en www.memoriesofhope.org o pedir mas informacion.

PROGRAMA DEL TEJIDO —AUTISMO REGISTRO

Registreme ami U ,mi esposo(a) U, y/o amis hijo(s)d en & programadel Tejido Autismo en El Centro de
recursos de tegjido cerebral de Harvard.

Nombre del Parentesco  Fechade Sexo Diagnosis
Donador Nacimiento (s hay)
Mi nombre Direccion
Ciudad Estado Zip Teléfono
Fecha

Envieme informacién del Programadel Tejido-Autismo. Incluya el paquete de donacion U.

Envieme tarjetas pléasticas de identificacion, aunque no estoy registrado ahora. U

Llenelaformay envielaala siguientedireccién
Autism Tissue Program
Research Park
99 Wall Street
Princeton NJ 08540-9863



