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RESUMEN: Los datos publicados sobre la prevalencia de los Trastornos del Espec-
tro Autista (TEA) apuntan hacia un incremento significativo de este indicador. Este
incremento estd siendo objeto de estudio en numerosas publicaciones de andlisis, meta-
analisis y revisiones sistematicas. La prevalencia nos indica el porcentaje de personas que
en un momento determinado padecen o son diagnosticadas de una enfermedad. Las con-
secuencias derivadas del incremento de la prevalencia son relevantes tanto desde el pun-
to de vista sanitario, como social y educativo, pero sobre todo son relevantes cuando,
como es el caso, no se conoce la causa del trastorno. Es en este sentido donde gana im-
portancia el estudio de la prevalencia con la finalidad de acotar diversas circunstancias que
puedan dar pistas sobre la posible causa o causas que generan los TEA. En este articulo se
resumen los tltimos estudios y revisiones y se reflexiona sobre los mismos y las posibles
causas que justifiquen el incremento del que informan. Se analiza cémo estos indicado-
res epidemioldgicos pueden o estin influidos por posibles deficiencias metodolégicas
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detrds de las cuales se puedan explicar las variaciones entre unos estudios y otros. Se
concluye manifestando la necesidad de realizar en nuestro pais estudios poblacionales y
de seguimiento que nos permitan conocer la realidad de la evolucién de estos trastornos
con la finalidad de ofrecer informacién fehaciente a los responsables de las instituciones
comprometidas con la deteccién y tratamiento de los TEA.

PALABRAS CLAVE: Trastornos del Espectro Autista; prevalencia; epidemiologia.

AssTrACT: Published data on the prevalence of autism spectrum disorders point to
a significant increase in this indicator. This increase is being studied in numerous publi-
cations of analysis, meta-analysis and systematic reviews. The prevalence indicates the
proportion of people who suffer at a given time or are diagnosed with a disease. The
consequences of the increasing prevalence are relevant from the point of health, social
and educational, but especially relevant when as is the case, the cause of the disorder
is unknown. It is in this sense that the prevalence study gains importance in order to
delimit various circumstances that may give clues to the possible cause or causes that
generate disorder. This article reviews studies, summarizes the last data, and reflects on
them and possible causes that justify the increased reporting. It looks like these epide-
miological indicators can or are influenced by possible methodological flaws behind,
which can explain the variations between studies and others. It concludes by stating the
need population studies and monitoring that allows us to know the reality of the evolu-
tion of these disorders in order to provide reliable information to those responsible for
the institutions involved in the detection and treatment of ASD.

KEywoRrDs: Autism Spectrum Disorders; prevalence, epidemiology.

DECLARACION DE INTERESES: Los autores manifiesta la inexistencia de conflictos de interés
en relacién con este articulo.

1. Introduccién

0s TrasTORNOS DEL EspECTRO AUTISTA (TEA) son trastornos del neurodesa-

rrollo que presentan una gran variabilidad de sintomas (tanto en intensidad o

gravedad como en diversidad). Se caracterizan, segin el DSM-5 (APA, 2013),
por tener en comun déficit en la comunicacién e interaccién social y patrones de
conducta restringidos por intereses y actividades repetitivas. Estos sintomas repre-
sentan un continuo que, para alcanzar el diagnéstico, debe ser significativo y causar
alteraciones y limitaciones en la vida diaria. Ademis, los sintomas deben estar pre-
sentes desde la primera infancia (antes de los 36 meses). Durante los dltimos afios se
ha informado de dramdticos incrementos en la prevalencia de los TEA. Muchas pu-
blicaciones corroboran la tendencia al alza de este indicador desde 4-5/10.000 en los
afios sesenta hasta 260/10.000 o més en las primeras décadas del siglo XXI (Matson
y Kozlowski, 2011).
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La prevalencia de los TEA ha sido un tema controvertido por las implicaciones
que conlleva. En particular, el hecho de que atin hoy no son conocidas las causas que
lo originan hace que la obtencién de valores epidemioldgicos y la comparacion ade-
cuada entre zonas geograficas, con otras patologias, edades, etc., sea un primer paso
descriptivo para lanzar hipétesis de trabajo sobre factores potenc1almente causales
que pudieran ser contrastados de forma experimental o clinica.

La razén de las variaciones en los resultados de la prevalencia de los TEA es mo-
tivo de debate constante. Existen quienes apuntan a que los TEA son trastornos con
una incidencia creciente (Blaxill, 2004); otros muchos apuntan que, reconociendo el
incremento, lo explican parcialmente por diversas razones de orden metodoldgico,
como los cambios de criterios diagndsticos o la mayor divulgacidn y conocimiento de
la sintomatologia entre profesionales y familiares o el desarrollo de mejores métodos
de deteccién (Fombonne, 2003; Charman, 2002; Wing y Potter, 2002; Coo y otros,
2008). No obstante, con problemas metodolégicos o sin ellos, todos evidencian un
crecimiento de la prevalencia mds o menos significativo en los tltimos 50-60 afios.
De ser ciertos los datos de prevalencia que actualmente se manejan (Baio, 2012; Baio,
2014; Chistensen y otros, 2016), significaria que hay mds nifios con TEA que afec-
tados por céncer, diabetes juvenil, fibrosis quistica y distrofia muscular juntos (Klin,
Klaiman y Jones, 2015).

2. Objetivo

En este articulo intentaremos analizar los ultimos estudios de prevalencia y las
posibles y diversas razones que pueden estar detrds del incremento de este indicador
epidemioldgico, tanto desde el punto de vista metodoldgico como desde otros puntos
de vista.

3. Desarrollo
3.1. Los datos

La primera revision critica de publicaciones sobre la prevalencia de los TEA que
conocemos es debida a Wing (Wing, 1993), en la que revisa un total de dieciséis estu-
dios de prevalencia en los que se pueden comparar los resultados por utilizar métodos
de busqueda y estimacién similares o equivalentes, el mds antiguo de ellos es el de
Lotter de 1966 (Lotter, 1966) y el mis moderno el estudio de Gillberg y colabora-
dores de 1991 (Gillberg, Steffenburg y Schaumann, 1991). En esta revisién se inclu-
yen estudios de Inglaterra (2), Japon (5), USA (2), Suecia (4) y Dinamarca, Canadd y
Francia (1). Las tasas especificas variaron desde 3,3 hasta 16,0 por 10.000 (6,5/10.000
de promedio). Para Wing (1993) todas las diferencias podrian deberse a variaciones en
la prictica de diagndstico y al incremento en el conocimiento de las manifestaciones
del autismo.
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Por otra parte, la revisién sistemdtica mds reciente a la que hemos tenido acceso es
la realizada por Hill, Zuckerman y Fombonne que, desde el afio 2000 hasta el 2014,
encuentran un total de 53 estudios en 18 paises diferentes [UK (14), USA (13), Suecia
(5), Canadé (4), Australia (2), Dinamarca (2), Noruega (2), China (1), Venezuela (1)
Japén (1), Holanda (1), Omaén (1), Corea del Sur (1), Finlandia (1), Irdn (1), Taiwdn
(1), Israel (1) e Islandia (1)], con tamafios muestrales entre 5.000 y 4,5 millones de per-
sonas. La mayoria de los estudios recogidos en esta revisién fueron publicados en el
2009 o después (Hill, Zuckerman y Fombonne, 2015). Aunque la mayoria de los estu-
dios de esta revision podriamos decir que son recientes, resulta curiosa la variabilidad
de criterios diagnésticos utilizados (CIE, 8,9 y 10, DSM IV, DSM TV-R y otros). Por
restricciones en la bisqueda todos los trabajos debifan haber sido publicados en inglés;
este hecho puede justificar que la inmensa mayoria de estudios sean anglosajones.
Entre los datos de prevalencia, varian tanto en su magnitud, desde 6,4/10.000 en Irdn
(Samadi, Mahmoodizadeh y McConkey, 2012) hasta el mayor indice de prevalencia
264/10.000 en Corea del Sur (Kim y otros, 2011), como en la metodologia utilizada.
Para los autores, los resultados respaldan la idea de que la incidencia actual de TEA
ronda el 0,69% o 1/145 nifios. Aunque evidencian un incremento en la tasa de pre-
valencia no se puede atribuir exclusivamente a un incremento de la incidencia. En las
conclusiones, estos autores apuntan hacia la idea de que la tendencia al alza del indice
de prevalencia del trastorno responde a los cambios de criterios diagndsticos, a la evo-
lucién de las précticas de deteccién y diagndstico, al incremento en la disponibilidad
de servicios de atencidn y en general a un mayor conocimiento del trastorno. Asi, por
ejemplo, la expansion del aumento de la prevalencia observada en muchos paises du-
rante la década de 1990-2000 se corresponde también con una expansion de servicios
en esos paises. Sin embargo, sin duda los servicios son consecuencia de la presién so-
cial que los demanda y no al contrario. En un estudio reciente (Mandell y otros, 2016)
se analiza la influencia de la legislacién desarrollada en algtin estado de USA que obli-
ga a incluir en las pélizas de seguros sanitarios los tratamientos de los nifios con TEA.
Segtin sus datos de seguimiento, en los estados donde se puso en marcha esta norma
legal se produjo un incremento medio de prevalencia del 0,17/1000 en el primer afio,
0,27/1000 en el segundo y 0,29/1000 en el tercero. Concluyen que la i incorporacién
delos servicios de intervencién a nifios con TEA en las p6lizas de seguros incrementa
el nimero de nifios que se diagnostican. No obstante, se puede asumir que tanto las
compaiifas de seguros como los politicos que legislan sobre la conveniencia o no de
incluir en las pélizas de seguros unos u otros tratamientos no lo harfan si no existiera
una demanda social objetiva.

Los resultados de un estudio mds reciente realizado en Suecia (Lundstrom, Rei-
chenberg, Anckarsiter, Lichtemstein y Gillberg, 2015), analizaron més de un millén
de nifios (aproximadamente 4.620 con TEA) nacidos entre 1993 y 2002, respaldan la
idea de que el incremento en la tasa de prevalencia responde a un mayor conocimiento
del trastorno. En este estudio, el nimero de diagndsticos aumenté de 1/435 a 1/200.
La incidencia de los TEA, sin embargo, se mantuvo contante en torno a 1/105. En
estudios similares al anterior pero en Dinamarca (Hansen, Schendel y Parner, 2014)
y también en Reino Unido (Taylor, Jick y MacLaughlin, 2013) mostraban como la
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incidencia se mantuvo mas o menos estable de 2004 a 2010 oscilando en funcién de
los estudios entre 1/150 y 1/175.

TaBLA 1. Resultados de prevalencia de los Trastornos del Espectro Autista (Baio, 2012;
Baio, 2014) http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html (consultada 21-3-2016)

Poblacion total | Prevalencia TEA
de ninios/as por 1,000
Aro Ario 8 arios bajo (intervalo de Aproximadamente
de vigilancia | de nacimiento vigilancia de confianza 95%) 1/x nirios
2000 1992 187.761 6,7 (6,3 -7,1) 1/150
2002 1994 407.578 6,6 (6,4 - 6,9) 1/150
2004 1996 172.335 8,0 (7,6 - 8,4) 1/125
2006 1998 307.790 9,0 (8,6 - 9,3) 1/110
2008 2000 337.093 11,3 (11,0 - 11,7) 1/88
2010 2002 363.749 14,7 (14,3 - 15,1) 1/68
2012 2004 346.978 14,6 (8,2 - 24,6) 1/68

Por poner el acento en el problema, nos centraremos en los dltimos afios y en una
tnica fuente, asi el CDC! dispone de una red de vigilancia y supervisién de los TEA y
trastornos del desarrollo en general (ADDM)?. Esta red publica periédicamente estu-
dios comparables entre si por las caracteristicas metodoldgicas utilizadas (Baio, 2012;
Baio, 2014; Chistensen y otros, 2016). En la Tabla 1, se muestra que la prevalencia de
nifios afectados por TEA ha aumentado en los dltimos afios respecto a los primeros
de la serie y, mds aun, si los comparamos con la revisién realizada por Wing (Wing,
The definition and Prevalence of Autism: A Review, 1993). Para evitar las criticas me-
todoldgicas, en estos estudios de seguimiento se han tomado diferentes afios de con-
trol (cada dos afios desde el afio 2000) y se contabiliza cudntos nifios diagnosticados
existen que cumplan los ocho afios de edad (cohorte de edad). Se opt6 por tomar esta
edad, dos afios después del inicio de la escolarizacién obligatoria, por considerar que
el diagndstico debia ya ser estable. De los datos de la Tabla 1 se desprende que existe
un incremento significativo en el nimero de nifios con TEA. El incremento es indu-
dable desde indices de prevalencia obtenidos por Lotter de 4,5/10.000 nifios (Lotter,
1966; Lotter, 1967), 15/10.000 obtenidos por Wing y Gould (Wing y Gould, 1979)
hasta los encontrados por Baio (Baio, 2012; Baio, 2014; Chistensen y otros, 2016). Es
de destacar que los datos de la tltima edicién del CDC convergen con los obtenidos
en el estudio poblacional de Corea del Sur (Kim y otros, 2011).

Una constante en todos los estudios es la mayor prevalencia de los TEA en nifios
varones. La ratio oscila entre un caso de nifia cada 4-5 nifios. También los estudios de-
muestran que no existen diferencias sociales ni étnicas, aunque en los estudios del CDC
se da a entender que en USA existe mds probabilidad de detectar TEA en poblacién

I CDC’s: Centers for Disease Control and Prevention’s.

2 ADDM: Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network.
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hispana o afroamericana. En todo caso, estas diferencias deben atribuirse a los sistemas
de diagnéstico o de muestreo en los puntos de recogida de la informacién (Boat y Wu,
2015). Debemos hacer constar que los TEA se identifican por un déficit en comunica-
cién e interaccidn social, por lo que grupos socialmente excluidos o con normas sociales
no convencionales podrian ser més sensibles a los criterios diagndsticos generando po-
sibles falsos positivos. Por poner un ejemplo, al comparar la prevalencia entre poblacién
aborigen en Australia, se detectan prevalencias diferentes en Discapacidad Intelectual y
TEA (3,9% en poblacién aborigen frente a 1,57% en poblacién no aborigen) (Bourke,
de Klerk, Smith y Leonard, 2016).

En nuestro pafs disponemos de escasa o nula informacién de estudios poblaciona-
les (Posada-De la Paz, Ferrari-Arroyo, Tourifio y Boada, 2005). Los pocos estudios
que conocemos son resultado de iniciativas locales sobre muestras limitadas o estudios
ex-post-facto sobre las historias clinicas ya realizadas. El estudio mas antiguo que co-
nocemos es el realizado en la Comunidad de Navarra (Alberdi, 1990), que realiza una
consulta a las historias clinicas y determina una prevalencia de 4,8/10.000. El dltimo
y quizds el mds amplio y con mayores fortalezas metodoldgicas es el realizado en la
Comunidad Auténoma de Canarias (Fortea, Escandell y Castro, 2013). En este estudio
sobre una muestra de 1.796 nifios de 18 a 36 meses de Las Palmas los padres contestaron
el cuestionario M-CHAT/ES y, posteriormente, se confirmé el diagndstico mediante la
entrevista ADI-R (Rutter, Le Couteur y Lord, 2009) y la escala de observaciéon ADOS-
2 (Lord y otros, 2012). La prevalencia estimada es del 0,61% (1/164) en linea con los
resultados de otros estudios internacionales. El dato diferencial de este estudio es la ma-
yor prevalencia del trastorno en nifias (6 nifias por cada 5 nifios) debido posiblemente
al tamafio muestral. En el estudio de validacién de la versién espafiola del M-CHAT
(Canal y otros, 2010) obtuvieron tasas similares (1/156, es decir, 0,64%).

TaBLA 2. Relacidn de estudios de prevalencia realizados en Espafia (elaboracién propia)

p Criterios Prevalencia
Auntores Lugar | Edad Método diagnésticos /10000
Alberdi, 1990 Navarra | 0-15 [Revision historias gy ) 438
clinicas
- Revisién historias
Garanto, 1994 Catalufia | 4-17 | ;.. 2,49
clinicas
Orte y otros, 1995 Murcia 0-16 DSM-III 2,93
- Revisién historias [ DSM-IV y
Folch y Sanchez, 1998 | Catalufia | 0-99 clinicas CIE-10 6,1
Fuen’t§ especificada Madrid DSM-IV 8,34
no valida
Frontera, 2005 Aragén 0-16 R?V.ISIOH historias Dlagpostlco 9,21
clinicas Previo
Sanchez-Valle Nacional | 0-14 Estlmaaor’l segiin 251
y otros, 2008 modelo tedrico
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TaBLA 2. Relacidn de estudios de prevalencia realizados en Espafia (elaboracién propia)

p Criterios Prevalencia

Auntores Lugar | Edad Método diagnésticos 110,000
Trujillo, Sinchez Lo Revisién historias | CIE-10y .
y Gutiérrez, 2007 Cadiz 21 ] inicas DSM-IV 242
Canal y otros, 2010 Salamanca | 18-36 Deteccion
Garcia-Primo y otros, Zamora | meses |7 diagnéstico DSM IV-TR 64
2014 Y ADOS-G

Deteccién

F()é‘tez;, Eszcgilgi ell Canarias 18-36 y diagnéstico DSM-IV-TR 61
y Castro, meses [ %4 N1k 4+ ADOS

Otros datos son los ofrecidos por instituciones oficiales, asi segin el IMSERSO?
(IMSERSO, 2005) en Espaifia existian en 2005 un total de 25.000 personas diagnos-
ticadas con TEA. Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situa-
ciones de Dependencia realizada por el INE* en el afio 2008 (INE, 2011; INE 2011),
existen 13.800 personas de 6 afios 0 mds y 1.900 de menos de 5 afios con un diagnés-
tico de autismo. Estos datos arrojan una prevalencia muy por debajo de las obtenidas
por los estudios que aparecen en la Tabla 2.

Ficura 1. Datos de prevalencia en funcién de la etapa educativa. Grafica basada
en datos tomados de Saldadia y otros, 2013

Prevalencia (por 10.000)

25 23,05
20
16,5
15
9,7
10
4,5
5
I
o I
Infantil Primaria Secundaria Secundaria  Etapaadulta

obligatoria  postobligatoria

> IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales dependiente del Ministerio de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad.
+ INE: Instituto Nacional de Estadistica. Ministerio de Economia y Competitividad.
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En un estudio sobre la vida adulta y TEA desarrollado por Autismo Andalucia
(Saldafia y otros, 2013), se obtienen resultados de prevalencia que se aproximan a las
cifras internacionales solo en la deteccién temprana actual. Tal como se observa en la
Figura 1 el nimero de casos encontrados en el estudio citado es mucho mayor en
la etapa infantil que en la edad adulta. Esta tendencia también se observa en el estudio
realizado en Cédiz (Trujillo, Sinchez y Gutiérrez, 2007). La lectura positiva es que se
han mejorado significativamente los procesos de deteccién. También existe una lectu-
ra negativa, a saber, la baja tasa de prevalencia en las etapas educativas intermedias y
sobre todo en la edad adulta no parece reflejar la prevalencia real de la poblacién con
TEA. Es posible que una gran cantidad de casos se encuentren erréneamente diagnos-
ticados como discapacidad intelectual (retaso mental) o incluso, peor atn, como algin
tipo de trastorno mental (esquizofrenia, psicosis, etc.). Muchas personas con TEA
adultas pueden haber sido olvidadas en instituciones psiquidtricas con tratamiento de
psicofdrmacos de trastornos que nunca tuvieron (Lai y Baron-Cohen, 2015).

3.2. Origen de las diferencias entre estudios

De los datos aportados en el epigrafe anterior y en particular de la revisién
por Hill, Zuckerman y Fombonne (Hill, Zuckerman y Fombonne, 2015) se des-
prende que el tipo de estudio influye directamente en el valor de la prevalencia.
Asi, estudios de revisién de casos realizados sobre expedientes (ex-post-facto) y
en paises con bajo desarrollo econémico o poca trasparencia en la informacién
clinica tienden a minusvalorar la prevalencia. Este es el caso, por ejemplo, de los es-
tudios desarrollados en Irdn (Sadami, Mahmoodizadeh y McConkey, 2012; Sadami
y McConkey, 2011), Venezuela (Montiel-Nava y Pefia, 2008) o en China (Wong y
Hui, 2008), que informan de valores inferiores a 20/10.000. La relacién entre cali-
dad de la recogida de informacién y resultados se evidencia en el estudio de Oman,
que obtiene solo un 1,4/10000 (Al-Farsi, Al Farsi y Brooks, 2011). Es posible,
como se ha dicho con anterioridad, que los sintomas diagndsticos puedan estar
influidos por normas sociales y culturales (Ouhtit y otros, 2015). Frente a estos
estudios de revision de casos en expedientes o registros oficiales con o sin contraste
clinico, se encuentran con maxima prevalencia los estudios clinicos poblacionales,
quizds el mds importante de ellos es el estudio realizado en Corea del Sur (Kim y
otros, 2011) en el que se detectan un total de 264/10000 casos.

Al margen de que el desarrollo de los paises influya en los recursos dedicados
tanto a la deteccion y diagndstico como a la calidad de los sistemas de informacion,
se debe contrastar la hipétesis de que segtin localizaciones geogrificas pueda existir
una tasa mayor de prevalencia de TEA. El interés de estos estudios diferenciales es
hacer covariar la prevalencia con factores ambientales (contaminacién, clima, usos
culturales, etc.) que den pistas sobre la etiologia de los TEA. Si tomamos como
referencia los datos del CDC y su descomposicién segtin los diferentes estados de
USA, se observa una gran variacion entre unos y otros, presentindose asi resultados
tan dispares como 1/175 en Alabama frente a 1/45 en Nueva Jersey (Baio, 2014). Sin
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embargo, estudios posteriores atribuyen las diferencias entre estados a las diferentes
fuentes de informacién utilizadas, siendo significativamente menor la prevalencia
de TEA estimada en los estados en el que se tuvo acceso solo a fuentes de datos de
salud en comparacién con la de los estados en los que también se disponia de datos
educativos (Boat Wu, 2015).

Al analizar y comparar estudios muestrales se pueden apreciar diferencias entre
unos y otros, incluso entre aquellos en los que se utilizan la misma metodologia de
muestreo y criterios diagnésticos. Estas diferencias pueden deberse a que de una tinica
poblacién pueden salir infinitas muestras, por tanto, la mejor estimacion del estadis-
tico poblacional serfa el promedio entre todas las muestras obtenidas. Chakrabarti y
Fombonne realizaron dos estudios separados entre 1992 y 1995 en Staffordshire (UK)
con una metodologia rigurosamente idéntica. Los resultados de la comparacion de
estos estudios sugieren que las diferencias al alza obtenidas no son estadisticamente
significativas, lo que contradice el estudio de G6teborg en el que en tres ediciones con-
secutivas del mismo estudio se obtienen incrementos de la prevalencia 1989 (4/10.000);
1984 (6,6/10.000) y 1988 (9,5/10.000) (Gillberg, 1984; Gillberg, Steffenburg y Schau-
mann, 1991). Para determinar tendencias se deberia dlsponer de sistemas de recogida
de informacién mucho mds exactos y observaciones a més largo plazo de tiempo.

Ademis del tipo de estudio y muestreo en la determinacién de este indice influyen
tres elementos fundamentales: criterios diagndsticos, la identificacion de los casos y
los métodos de evaluacién (Fombonne, 2007).

3.3. Criterios diagndsticos

Aunque hoy en dia existe fiabilidad en el diagnéstico de los TEA, atin persisten
diferencias en la nomenclatura, la terminologia y la operacionalizacién de los criterios
en funcién del uso de las diferentes normas internacionales de diagnéstico (DSM-5,
CIE-10, etc.). Es evidente que los cambios de criterio influyen en la definicién de ca-
sos en los estudios epidemioldgicos y, consecuentemente, en la estimacion de la pre-
valencia de los mismos. La combinacién de la determinacion del caso con el tipo de
metodologia puede inducir a error como, por ejemplo, en los estudios documentales
retrospectivos en los que se utilizaron diferentes criterios diagndsticos.

La gréfica de la Figura 2 muestra los resultados de diferentes estudios realizados
aplicando criterios diagndsticos o de determinacién de casos diferentes a lo largo de
los ultimos setenta afios (Rice, 2013). En la figura, se muestra la coincidencia de incre-
mentos en la prevalencia con los cambios introducidos a final de siglo XX con la pu-
blicacién del CIE-10 y el DSM-IV. En un estudio reciente (Christiansz, Gray, Taffe
y Tonge, 2016) se comparan 185 nifios diagnosticados como TGD segtin el DSM-IV
de edades comprendidas entre 20 y 55 meses, con los criterios diagndsticos actuales de
TEA del DSM-5. Como instrumentos de diagndstico se emplearon la informacién
combinada del ADI-R y ADOS. Los resultados obtenidos manifiestan una sensibili-
dad de 0,84 y una especificidad de 0,54. Se constata, en consecuencia, que en el futuro
existirdn variaciones de diagndstico al aplicar los nuevos criterios del DSM-5.
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Ficura 2. Ratio de prevalencia de Autismo (1/1.000) seguin los criterios
de determinacién de casos (diagndstico). Tomado de Rice (2013)
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3.4. Métodos de identificacion de los casos

Cuando una poblacién tiene un tamafio o una dispersién que resulta inabordable
se recurre a la determinacién de muestras que puede basarse en el uso de registros de
entidades que proveen servicios a la poblacién objeto de estudio (p. e. bases de datos
de servicios sanitarios, servicios de educacién especial, servicios sociales, reglstros lo-
cales o nacionales, etc.). Este tipo de estudios tiene como limitacién la suposicién de
que todas las personas afectadas por el trastorno acceden a los servicios y, por tanto,
es posible que se subestime la prevalencia, sobre todo en comunidades donde son
reconocidas las limitaciones en los servicios disponibles (por ejemplo, zonas rurales
o de dificil acceso), o en aquellas comunidades donde los servicios se han implantado
recientemente y por tanto ain no tienen historia.

En Estados Unidos, varios estudios han podido disponer de informacién prove-
niente de diferentes fuentes de este tipo. En base a los datos educativos del estado de
California (Cavagnaro, 2007) se realizaron estudios de prevalencia entre 1987 y 2007,
observindose un incremento muy significativo. En un estudio posterior presentado
por Boat y Wu (Boat y Wu, 2015), los indices oscilaron entre el 1,7/1000 en el 2001 y
el 7,6/1000 en el 2012 (ver imagen de la Figura 3).

Al margen de los datos oficiales ofrecidos por los gobiernos también se dispone
de informacién obtenida por encuesta. Segin los datos de la encuesta NHIS (Boyle
y otros, 2011), la prevalencia ha crecido en USA de 1,9/1000 en 1997-1999 hasta un
7,4 /1000 en el periodo 2006-2008 (ver Figura 4). En la Encuesta Nacional de Salud
Pedidtrica (NSCH)® de USA, se incluyeron items relacionados con los TEA, lo que

> National Survey of Children’s Health.
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permiti6 observar un incremento en la prevalencia del diagnéstico de TEA entre los
afios 2003 y 2012, de un 5,5/1000 hasta un 11,6/1000 (Blumberg y otros, 2013).

Ficura 3. Ndmero de nifios americanos que reciben atencién por Autismo
en los servicios de Educacién Especial (tanto por mil). Grafica desarrollada en base
a los datos ofrecidos por Boat y Wu (2015)
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Ficura 4. Tendencia de la prevalencia en USA segtin la Encuesta Nacional de Salud.
Grifica desarrollada en base a los datos ofrecidos por Boyle y otros (2011)
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3.5. Andlisis de los cambios de tendencia

En los datos de los estudios mostrados con anterioridad (Cavagnaro, 2007; Boyle
y otros, 2011; Boat y Wu, 2015) se desprende que existe en la serie histérica una
tendencia secular positiva en las tasas de prevalencia del autismo. Este hecho se ha
interpretado como un incremento de la incidencia del trastorno.

Como se sefiald anteriormente, la prevalencia y la incidencia aumentan cuando la
definicién de casos se amplia o los procedimientos de diagndstico, deteccién o deter-
minacién de los casos se mejoran. Las tendencias temporales de las estimaciones de
prevalencia s6lo pueden ser evaluadas en las investigaciones que tienen parimetros me-
todoldgicos estrictos y homogéneos. Asi en los estudios del CDC (Baio, 2012; Baio,
2014; Chistensen y otros, 2016) se han unificado criterios de edad, muestreo y forma
de diagnéstico. No obstante, se debe caer en la cuenta de que son estudios muestrales.

Uno de los datos utilizados para estimar la prevalencia es el nimero de nifios que
reciben atencién en los servicios especializados sanitarios o de educacion especial. Las
tendencias al alza de estos datos se han detectado en muchos paises (Shattuck, 2006;
Lotter, Epidemiology of autistic conditions in young children: I Prevalence, 1966;
Taylor, Jick y MacLaughlin, 2013). Sin embargo, las tendencias al alza de estos datos
pueden estar influenciadas por la mayor disponibilidad de servicios; mayor concien-
ciacion publica y consecuentemente mayor dotacién econémica; la disminucidn de la
edad en el momento del diagnéstico, y los cambios con el tiempo en los conceptos y
practicas del mismo.

Otra posible explicacién para el aumento de la prevalencia en una categoria diag-
néstica es la sustitucién de otra categoria diagndstica o la comorbilidad de sintomas.
Esta sustitucién de diagnéstico (o conmutacién) puede ocurrir cuando las categorias
de diagndstico se hacen mds familiares para los profesionales y/o cuando esta nueva
categoria diagndstica puede facilitar o garantizar el acceso a mejores servicios.

La evidencia més fuerte de cémo la sustitucién de diagnéstico contribuye a au-
mentar la prevalencia de TEA se demostré con el anilisis de los datos del Depar-
tamento de Educacién de USA (Shattuck, 2006). En este estudio, se demuestra que
mientras la prevalencia de la discapacidad intelectual (RM) disminuye afio a afio, la de
los TEA se incrementa. Sobre todo, el cambio de tendencia se observa desde que el
diagnéstico TEA se convirtié en una categoria diagndstica independiente.

Otra evidencia en esta misma direccidn son los resultados del estudio epidemio-
l6gico sobre nifios de 8 afios en el drea metropolitana de Atlanta durante el periodo
1996 a 2010 (Braun y otros, 2015), donde las tendencias de las prevalencias de DI
(Discapacidad Intelectual) y TEA se invierten con el paso del tiempo (ver Figura 5).

En la misma direccién los resultados del andlisis de las solicitudes de subsidio del
sistema SSA° por trastorno mental apuntan una clara tendencia en los dltimos afios.
En la dltima década el TDAH es y era el trastorno mayoritario por el que se accedia
a una ayuda econémica. Se ha observado como los TEA han ido incrementado el na-
mero de solicitudes mientras que el resto de categorias ha decrecido o se ha mantenido

¢ SSA: Social Security Administration. http://www.ssa.gov.
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Ficura 5. Contraste de tendencias de la prevalencia entre DI y TEA (Fuente 58)
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constante. Debe tenerse en cuenta la no correspondencia estricta entre las categorias
diagnésticas del DSM-5 y las categorias que origina la percepcién de una pensién
(Boat y Wu, 2015) (ver Figura 6).

Utilizando datos individuales, King y Bearmen analizan la hipétesis de sustitu-
cién llegando a la conclusién de que, en el estado de California, el 24% del aumento
de casos de TEA fue debido a una permuta en el diagndstico o a la acumulacién de
diagnéstico por comorbilidad (King y Bearman, 2009), en ocasiones se justifica el
diagnéstico inicial de TEA con la finalidad de acceder a los servicios de atencién ne-
cesarios (Rice, 2013). Otro tipo de sustitucién de diagndstico puede darse en el caso
de las formas més leves de TEA. Los nifios que actualmente son diagnosticados con
el trastorno de Asperger pueden haber sido diagnosticados previamente con otros
diagndsticos psiquidtricos (por ejemplo, trastorno obsesivo-compulsivo, fobia esco-
lar, ansiedad social, etc.) (Fombonne, 2009).

Debemos considerar que las caracteristicas clinicas de los TEA y la DI se superpo-
nen en muchos casos creando una confusién potencial a la hora de su identificacién.
En un estudio realizado sobre 2.816 nifios con DI con y sin TEA (Pedersen y otros,
2016), se observé que los intereses restringidos y las conductas estereotipadas discri-
minan mejor entre ambos grupos. Sin embargo, es conocido el peso que tiene en el
diagnéstico de los TEA la dimension de la comunicacién social. Es importante para la
mejora de la asignacién del tipo de intervencién la adecuada diferenciacion, aunque se
reconoce que en ocasiones resulta extraordinariamente dificil y se cae en la comorbili-
dad de sintomas. Segtin diversos estudios la concurrencia de los diagnésticos de TEA
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FiGura 6. Evolucién del niimero de subvenciones solicitadas segtn diferentes
tipos de trastornos (datos obtenidos de 24)
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y DI aumenta (Goldberg, 2006) o decrece (Elsabbagh y otros, 2012). Las dificultades
en la diferenciacién y la falta de recursos para la intervencién en nifios con DI puede
justificar que en casos de diagndstico concurrente se ponga el acento en el diagndstico
de TEA frente a otros.

4. Conclusién

A lo largo del presente articulo se han presentado evidencias del incremento en
la tasa de prevalencia de los TEA. Sin embargo, este incremento no es totalmente
atribuible a un incremento en la incidencia del trastorno. Aunque la mayoria de los
estudios expuestos tienen como origen los datos de USA (tendencia creciente, varia-
bilidad en funcién de localizaciones geogréficas, problemas en la identificacién y cri-
terios diagndsticos, etc.) entendemos que, en general, se pueden extrapolar al resto de
paises occidentales (Elsabbagh y otros, 2012), afiadiendo, en el caso de algunos paises,
razones de indole sociocultural y econémica.
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Se han descrito factores como los cambios en los criterios diagnésticos, las pric-
ticas de deteccién y dlagnostlco las politicas de educacién especial, la disponibilidad
de servicios y el conocimiento de los TEA (tanto en el publico en general como entre
los profesionales), pueden ser responsables del aumento de la prevalencia en el tiem-
po. En la década de los 90, el aumento en el nimero de nifios diagnosticados produjo
simulténeamente en muchos paises la expansidn significativa de servicios para nifios
con TEA, provocando un efecto dominé.

Por otra parte, la significacion estadistica o las limitaciones muestrales de los es-
tudios o posibles sesgos en los procedimientos de seleccién de casos pueden ser una
limitacién en la mayoria de las investigaciones; por lo tanto, se pueden detectar va-
riaciones de pequefia magnitud en la incidencia de TEA que deben ser interpretados
con precaucion.

No obstante, no debe ser eliminada por completo la posibilidad de que un cierto
aumento en la incidencia de trastornos del espectro autista también haya contribuido,
en parte, a la tendencia al alza en las tasas de prevalencia. Para evaluar si la incidencia
se ha incrementado, en los estudios futuros se deben controlar de forma rigurosa los
factores metodoldgicos que, como se ha evidenciado, dan cuenta de una importante
proporcién de la variabilidad en los datos.

Los futuros programas de vigilancia o aquellos que estdn en curso actualmente
deberin proporc1onar datos mids significativos para evaluar esta hipétesis. Ademis,
queda por ver cémo los cambios en criterios diagndsticos introducidos en el DSM-5
o futuros cambios de criterio diagndstico impactaran en las estimaciones de la pre-
valencia de TEA. Mientras tanto, las cifras de prevalencia disponibles tienen impli-
caciones directas para las necesidades actuales y futuras de servicios y programas de
intervencién temprana y el aumento de investigaciones sobre sus posibles causas. Es
evidente que las politicas sociales, educativas, sanitarias deben tener en cuenta la si-
tuacién descrita incidiendo principalmente en el incremento de servicios de atencién
temprana o psicoeducativa no solo en los nifios/as con TEA. De la misma forma, se
hace necesario que en el proceso diagndstico se tenga en cuenta mds el perfil de compe-
tencias cognitivo para valorar la discriminacién entre TEA y Discapacidad Intelectual
o la comorbilidad de ambos trastornos. En la actualidad, el peso de los sintomas de
TEA evaluados por instrumentos como el ADOS-2 (Lord y otros, 2012) y el ADI-R
(Rutter, Le Couteur y Lord, 2009) son quizds sobrevalorados en perjuicio de otros
instrumentos que nos permitieran discernir con mds precision entre estos dos trastor-
nos. En USA estd tomando cada vez més peso el uso de las escalas Mullen (Mullen,
1995; Bradley-Jonson, 1997; Ozonoff, Gooflin-Jones y Solomon, 2010), escalas no
traducidas ni adaptadas a nuestro entorno sociocultural.
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