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Resumen: La mejora de los servicios de apoyo para las personas con trastorno del 
espectro autista (TEA) y a sus familias en Europa requiere conocer su realidad epide-
miológica, así como identificar las experiencias y procedimientos para la detección, 
diagnóstico, tratamiento y apoyo más eficaces y mejor valorados por los receptores de 
estos servicios. El proyecto “El Trastorno del Espectro Autista en la Unión Europea” 
(ASDEU) ha impulsado entre 2014 y 2018 un conjunto de estrategias de investigación 
que han permitido aplicar un modelo de salud pública sobre los TEA centrado en los 
métodos de estimación de la prevalencia, los programas de detección precoz y la mejora 
del diagnóstico y la intervención temprana. En este artículo se presenta un resumen de 
los resultados obtenidos, así como de las conclusiones principales. Se destaca la necesidad 
de contar con un sistema fiable de medición de la prevalencia de los TEA en la Unión 
Europea, siendo la versión metodológica más eficiente la basada en registros de TEA 
de base poblacional; así mismo se propone fortalecer las estrategias de detección para 
hacerla más sistemática a nivel poblacional; mejorar los procesos de diagnóstico para que 
sean más rápidos, incluyan información sobre las necesidades de apoyo de la persona e 
incorporen a las familias; y potenciar la intervención temprana con mayor participación 
de las familias y vinculación al entorno habitual del menor.

Palabras clave: autismo; TEA; prevalencia; detección, diagnóstico, intervención 
temprana.
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Abstract: The improving support services for people with autism spectrum disor-
der (ASD) and their families in Europe requires knowledge of their epidemiological sta-
tus, as well as the identification of the most effective experiences and procedures for de-
tection, diagnosis, treatment and support that are most valued by the recipients of these 
services. The project “Autism Spectrum Disorder in the European Union” (ASDEU) 
has promoted between 2014 and 2018 a set of research strategies that have allowed the 
application of a public health model to ASD focused on prevalence estimation methods, 
early detection programs and the improvement of diagnosis and early intervention. This 
article presents a summary of the results obtained, as well as the main conclusions. It 
highlights the need to set up a comprehensive system based on ASD population regis-
tries, which provides a systematic information about the ASD prevalence in Europe; 
likewise, the article proposes to strengthen detection strategies to make it more sys-
tematic at a population level; to improve diagnostic processes so that they are faster, 
include information on the support needs of the person and incorporate families; and 
to promote early intervention with greater participation of families and linkage to the 
child’s regular setting.

Keywords: autism; ASD; prevalence; screening, diagnosis, early intervention.

1. Introducción

El trastorno del espectro autista (TEA) es una alteración del neurodesa-
rrollo que aparece en la infancia, cuyas dos manifestaciones principales son los 
déficits en comunicación social y el comportamiento restrictivo y repetitivo, 

acompañados a menudo de anormalidades en el procesamiento sensorial. El trastorno 
perdura toda la vida, presentando una amplia variabilidad intra- e interindividual en 
la expresión de los síntomas tanto en cuanto al momento de inicio, como al modo 
en que evolucionan a lo largo del desarrollo (Asociación Americana de Psiquiatría - 
APA, 2013). No se ha establecido una etiología concreta del TEA, aunque se asume 
que su origen está en la interacción de una amplia variedad de factores genéticos y 
ambientales (Modabbernia et al., 2017).

El TEA es una de las alteraciones neuroevolutivas de aparición temprana más fre-
cuentes. Además, su prevalencia ha aumentado drásticamente en las últimas décadas, 
pasando de un caso por cada 5.000 niños en 1975 a uno cada 45 (2,24 %) en 20141, lo 
que supuso un aumento del 700 % en un plazo de 40 años (Zablotsky et al., 2017). Ese 
incremento continuo ha sido motivo de preocupación para familias, organizaciones, 
servicios y responsables políticos en el contexto europeo y en todo el mundo. Por eso, 
las organizaciones han venido abogando ante muchos gobiernos nacionales de toda la 
Unión Europea (UE) por mejorar servicios que deben dar respuesta a esta demanda 
creciente. Sin embargo, aunque en algunos países de la UE se han realizado estudios 
de prevalencia, no hay mecanismos para obtener información de manera sistemática 
y fiable sobre la tendencia de la prevalencia del TEA a nivel europeo, lo cual supone 

1 En 2014 fue el año en el que se presentó el proyecto ASDEU.
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un obstáculo importante para el desarrollo de políticas apropiadas y ajustadas a las 
necesidades en cada región de la Unión.

Otro problema importante vinculado al autismo es que las familias experimentan 
la aparición de síntomas de TEA en uno de sus miembros como un acontecimiento 
muy preocupante que generalmente perturba el bienestar personal y familiar (Hayes 
y Watson, 2013). En consecuencia, a partir de ese momento comienza un proceso de 
adaptación, generalmente complejo y largo, en el que tienen que afrontar apresurada-
mente retos como recibir un diagnóstico formal, acceder a un tratamiento adecuado 
y adaptar la dinámica familiar e individual a esta nueva realidad del autismo en la fa-
milia. Entre los aspectos que se han identificado como contribuyentes a esta pérdida 
de bienestar (además de los factores individuales asociados a las características de los 
niños y sus padres), hay factores contextuales relacionados con el entorno social y la 
disponibilidad de servicios de apoyo profesional. Por ejemplo, muchas familias con 
un niño pequeño con TEA informan de dificultades para acceder a los servicios, altos 
costes asociados y falta de información y apoyo durante el proceso de diagnóstico 
(Hodgetts et al., 2015; Kogan et al., 2008; Thomas et al., 2016; Wang et al., 2013); así 
que no es de extrañar que una de las principales fuentes de estrés parental reportadas 
por los padres de niños con TEA sea la falta de apoyo profesional adecuado (Bishop 
et al., 2007).

En relación con servicios prestados a personas con TEA en edad infantil, las fuen-
tes de malestar e insatisfacción mencionadas por las familias son la demora por parte 
de los profesionales en abordar sus preocupaciones iniciales, el retraso en la obtención 
de un diagnóstico y la falta de apoyo profesional (Altiere y Kluge, 2009; Bishop et al., 
2007; Bluth et al., 2013; Crane et al., 2016; Divan et al., 2012; Moh y Magiati, 2012; 
Osborne et al., 2008). También las dificultades de comunicación familia-profesionales 
pueden estar influyendo en el grado de insatisfacción expresado por algunas familias 
(Liptak et al., 2006), al igual que la ausencia de profesionales cualificados (Krauss 
et al., 2003) y la desorganización del plan de atención (Chiri y Warfield, 2012). Un 
estudio reciente llevado a cabo en Europa (Crane et al., 2018) sitúa esta problemática 
también en nuestro entorno. Ese estudio constató que los retrasos en el diagnóstico y 
la falta de comunicación entre la familia y los profesionales afectaban a la satisfacción 
con los servicios. Además, las familias esperaban más orientación, asesoramiento y 
apoyo emocional para ayudarles a comprender el significado y las implicaciones del 
diagnóstico que se dio a su hijo, y poder superar la crisis (Crane et al., 2018).

Con respecto a los adultos el panorama durante esta década que acabamos de ter-
minar no ha sido mejor. Como en otras condiciones de inicio infantil, la mayoría de 
las personas con TEA se enfrentan a retos muy importantes cuando llegan a la edad 
adulta y una mayoría dependerá del apoyo de sus familias y comunidades durante 
toda su vida. Además, es posible que muchos hayan recibido el diagnóstico en la edad 
adulta y sus necesidades no sean bien comprendidas por los servicios de atención de 
adultos por no estar familiarizados con el autismo. Además, debido a la poca atención 
que las investigaciones han prestado a los adultos con autismo, realmente se sabe 
poco sobre los resultados a largo plazo a partir de los 18-20 años, así como sobre los 
factores que influyen en una vida satisfactoria y sobre cuáles son las mejores prácticas 
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para el cuidado y el apoyo a los adultos con TEA y sus familias para lograr buenos 
resultados (Howlin et al., 2013; Magiati et al., 2014). La necesidad de mejorar nuestro 
conocimiento del autismo en la edad adulta es especialmente crítica, ya que el número 
de adultos autistas diagnosticados está aumentando a raíz del considerable incremen-
to de casos desde la década de 1990 en el diagnóstico del autismo en niños.

2. El camino iniciado en la UE

Esta realidad tan compleja en el contexto europeo de desconocimiento de la di-
mensión real del problema desde un punto de vista epidemiológico de los servicios 
tanto para niños como para adultos requiere un esfuerzo de recogida de información 
en el marco de la UE que incluya también un análisis de las políticas sociales, sanita-
rias y educativas que apoyan a las personas con TEA existentes en los diferentes paí-
ses. Un esfuerzo que promueva el desarrollo de un marco de trabajo europeo basado 
en la evidencia, de manera que se mejore la respuesta que se da al autismo en nuestro 
continente.

La UE no ha sido ajena a esta necesidad y, aunque el desarrollo de proyectos so-
bre el TEA en el marco de la Comisión Europea puede ser abordado desde diferentes 
ámbitos, ha sido fundamentalmente desde las Direcciones Generales de Empleo, la de 
Investigación y la de Salud, donde han surgido las tres principales iniciativas, aunque 
no las únicas (CORDIS, 2020).

Pero muchos de los proyectos desarrollados se han venido orientando a la bús-
queda de explicaciones en el campo de la biología y la medicina o la psicología. El 
2014 fue el año en el que se presentó el proyecto ASDEU. Hasta entonces muy pocos 
organismos habían intentado analizar la situación de las personas con TEA y sus 
familias en Europa con el objetivo de impulsar políticas homogéneas y equilibradas 
de mejora y promoción de servicios para toda la UE. Una de las primeras acciones 
fue financiada por la Dirección General de Salud de la Comisión Europea en el año 
2006. Es el proyecto conocido por sus siglas en inglés EAIS (Sistema de Información 
Europeo en Autismo). Ese proyecto sentó las bases del desarrollo de un protocolo 
europeo para la medida de la prevalencia de los TEA en Europa, que sería más tarde 
recuperado y puesto en práctica, primero por el grupo de Irlanda (Boilson et al., 2016) 
y luego por otro proyecto europeo al que nos referiremos a continuación. Durante 
ese primer periodo se desarrollaron varias reuniones de paneles de expertos al amparo 
de la Dirección General de Salud, que culminaron en el proyecto cuyas siglas en inglés 
eran ENSAPC-Red Europea de Vigilancia del Autismo y la Parálisis Cerebral. Tras 
finalizar este proyecto en el año 2009, la financiación de proyectos y acciones sobre 
los TEA fue eliminada de los planes de acción de esa dirección general hasta el año 
2013 en el que el propio Parlamento Europeo se interesó por el problema del autismo 
y sus familias y, tras dos intentos seguidos de proporcionar financiación para el estu-
dio del TEA, finalmente consiguieron su objetivo.
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En el año 2014 el Parlamento Europeo aprobó una inversión en la investigación en 
autismo orientada a aspectos relacionados con la prevalencia y los costes del autismo 
en Europa, la detección e intervención precoz y la vida del adulto y del anciano.

Este proyecto fue gestionado por la Dirección General de Salud de la Comisión 
Europea, quien lanzó una licitación competitiva para recibir propuestas para el desa-
rrollo de estos objetivos.

Un consorcio creado en España con la participación de 14 países europeos y 22 
socios diferentes, procedentes de instituciones nacionales, y coordinados desde el Ins-
tituto de Salud Carlos III, fue el encargado de llevar a cabo el diseño de los métodos 
más apropiados y su desarrollo. El proyecto se tituló: Los Trastornos del Espectro 
del Autismo en la Unión Europea y se conoce por sus siglas ASDEU (título en inglés 
Autism Spectrum Disorders in the European Union), cuyos resultados resumidos se 
pueden encontrar en la página web http://asdeu.eu.

3. Objetivos y estructura del estudio

El proyecto se planteó dos objetivos:
1. Aplicar un modelo de salud pública al TEA centrado en los métodos de esti-

mación de la prevalencia, los programas de detección precoz y la mejora del 
diagnóstico y la intervención temprana.

2. Crear un nuevo marco europeo basado en la evidencia que mejorará la atención 
tanto para los adultos como para las personas mayores con TEA.

Estos objetivos se centran en tres dimensiones principales para una vida saludable 
de las personas con TEA:

a) Estimación de la prevalencia y de la carga social y económica.
b) Detección precoz e intervención temprana del TEA.
c) Marco integral para el tratamiento y la atención de adultos con TEA incluyen-

do los aspectos relativos a los problemas de salud y otras dificultades particula-
res asociadas al envejecimiento.

Si bien en el proyecto original se desarrollaron todos estos objetivos, en este artículo 
nos limitaremos a describir los métodos de medición de la prevalencia del TEA y 
mostrar un resumen de los resultados, así como presentar la evaluación de los méto-
dos y propuestas para la mejora de la detección precoz y la intervención temprana en 
Europa.

4. Métodos

El estudio de prevalencia utilizó como base metodológica el protocolo desarro-
llado por el proyecto EAIS antes mencionado, denominado European Prevalence 
Autism Protocol (EPAP) (Boilson et al., 2016). Básicamente este protocolo definía 
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la edad a la que estimar la prevalencia, el lugar donde aplicar dicho procedimiento, 
la lista de instrumentos de medida para descartar o aceptar el diagnóstico de TEA y 
las fases del cribado de la población a estudiar. Dicho protocolo fue utilizado pre-
viamente en Irlanda, modificando algunas de sus bases para hacerlo más viable. En 
concreto en el ámbito del proyecto de ASDEU se utilizaron los siguientes méto-
dos: 1) Ámbito geográfico: se eligieron 23 áreas geográficas distribuidas en 12 países 
europeos; 2) Edades del estudio: niños y niñas entre 7-9 años; 3) Fases del estudio: 
dos, una a desarrollar en todas las escuelas y aulas del área geográfica definida y otra 
en el ámbito del centro de evaluación clínica/institución de cada socio del proyecto; 
4) Herramientas de cribado: se adoptó el denominado “nominación del profesor”, 
cuestionario utilizado en las escuelas para establecer una primera sospecha de posible 
diagnóstico de TEA; el SCQ, y el ADOS-G/ADOS2 para el diagnóstico; 5) Estrate-
gias de implantación: los países se dividieron en tres estrategias diferenciadas (Tabla 
1) basadas en su propia experiencia previa en el trabajo en epidemiología del autismo 
y en las condiciones éticas que sus propios comités les imponían; 6) Estimación de la 
prevalencia: las estimaciones de prevalencia se realizaron considerando el número de 
casos detectados y diagnosticados como TEA, siendo el denominador el número de 
casos que finalmente participaron en el estudio. Como factores de corrección, se in-
cluyeron estimaciones sobre la ausencia de respuesta en cada estudio. La información 
se mostró en términos de prevalencia con los intervalos de confianza al 95 %.

Tabla 1. Distribución de los métodos en función 
de las áreas geográficas implicadas

Método Países/áreas Instrumentos

Base poblacional
Dinamarca, Finlandia, 
Islandia y dos regiones en 
Francia

Registros poblacionales 
de casos de TEA

Cribado poblacional en 
dos fases

Polonia, Bulgaria, Pisa 
(Italia), Portugal, País 
Vasco (España), Rumanía

Nominación del profesor; 
SCQ; ADOS-G/ADOS2

Cribado poblacional en 
una fase

Tres regiones de Italia, 
Austria SCQ; ADOS-G/ADOS2

Todos los estudios de prevalencia fueron aprobados por los respectivos comités de 
ética nacionales o de las propias instituciones participantes.

En relación con los métodos para la mejora de la detección precoz y de la inter-
vención temprana, el proyecto hizo un esfuerzo por conocer las prácticas eficaces 
que normalmente se utilizan en los diferentes países de la UE, incluyendo también 
el conocimiento desarrollado en nuestro contexto en relación a la identificación de 
parámetros no sociales y biomarcadores para el diagnóstico y la detección precoz. Las 



el trastorno del espectro autista 
en la unión europea (asdeu) 

manuel posada de la paz y ricardo canal-bedia

Ediciones Universidad de Salamanca / CC BY-NC-ND
Siglo Cero, vol. 52 (2), 2021, abril-junio, pp. 43-59

– 49 –

tareas llevadas a cabo utilizaron una combinación de estrategias metodológicas que se 
exponen a continuación.

4.1. Revisiones de la literatura relacionadas con la detección precoz y con los métodos 
de intervención temprana para niños con TEA

En las revisiones se tuvieron en cuenta experiencias europeas, tanto publicadas 
en revistas científicas o en documentos técnicos como las no publicadas. Específi-
camente para la identificación de experiencias de detección precoz, se seleccionaron 
los estudios publicados entre 1992 y 2015 que describieran con suficiente detalle una 
experiencia de detección precoz dirigida a la población en general y para el grupo de 
edad de 14 a 36 meses, aportando información sobre propiedades psicométricas de la 
herramienta y características del programa. Para la identificación de parámetros no 
sociales y biomarcadores para el diagnóstico y la detección precoz, la revisión siste-
mática seleccionó principalmente estudios prospectivos longitudinales con niños de 
alto riesgo desde el primer año de vida publicados entre 2005 y 2016.

En la revisión de experiencias de intervención temprana la búsqueda de estudios se 
dividió en dos grandes líneas de acuerdo con dos enfoques diferentes de intervención 
(Wong et al., 2015): modelos de tratamiento integral (CTM) que están diseñados para 
lograr un amplio impacto en el desarrollo del niño combinando diferentes técnicas; y 
modelos focalizados de intervención (FIP) que se usan para desarrollar una habilidad 
concreta (contacto visual, imitación, atención conjunta) o para lograr un aprendizaje 
específico. Es importante señalar que ambos enfoques de intervención incorporan o 
combinan métodos basados en el análisis conductual, la perspectiva evolutiva y téc-
nicas relacionales. Ambos enfoques comparten también el propósito de desarrollar 
habilidades comunicativas, sociales y cognitivas (Narzisi et al., 2014; Odom et al., 
2010). Otro criterio importante fue seleccionar solo experiencias que utilizaran pro-
cedimientos basados en la evidencia (Sackett et al., 2000).

Para la revisión sobre modelos CTM se realizaron dos búsquedas, una para en-
sayos controlados aleatorios y otra para ensayos controlados no aleatorios; ambas 
búsquedas cubrieron el marco temporal desde 2000 hasta 2017. Se obtuvieron 333 
referencias (292 para ensayos controlados no aleatorios y 41 ensayos controlados 
aleatorios). Después del primer proceso de selección (cribado de datos duplicados) se 
seleccionaron 107 referencias para una revisión adicional.

Para la revisión de modelos FIP seleccionamos estudios que aportaran datos empí-
ricos sobre resultados de tratamientos FIP, administrados a niños con diagnóstico de 
TEA de seis años o menos, que incluían intervenciones conductuales, de desarrollo o 
educativas para mejorar habilidades de comunicación e interacción social (imitación, 
contacto visual, atención conjunta, uso de gestos y juegos).

4.2. Métodos de investigación cualitativa

Los métodos de investigación cualitativa incluyeron grupos de discusión, encues-
tas en línea y entrevistas dirigidos a los principales implicados e interesados como 
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son familias, profesionales de atención directa y dirigentes administrativos, tanto del 
ámbito de la salud, como el sanitario y el social.

En cuanto a los grupos de discusión, participaron 225 personas, incluyendo pa-
dres o madres de niños con TEA y profesionales de atención directa a niños o niñas 
menores de 6 años (pediatras, enfermeras, cuidadores y especialistas en intervención 
temprana). La distribución fue 146 (64 %) profesionales y 79 (36 %) familiares. Los 
participantes pertenecían a diez países diferentes de la Unión Europea y se distribuye-
ron en veintinueve grupos de discusión, veinte grupos para el estudio de la detección 
y el diagnóstico tempranos y nueve grupos de discusión para la intervención tempra-
na. El tamaño de los grupos osciló entre 5 y 11 participantes. Cada grupo de discusión 
fue dirigido por un facilitador y otro investigador que estuvo presente como asistente. 
Los temas tratados fueron la edad de acceso a los servicios; demoras en recibir los ser-
vicios y/o tratamientos y sus causas; la satisfacción con la atención y los tratamientos; 
los conocimientos que los participantes atribuían a los profesionales; limitaciones de los 
servicios; la participación de la familia; buenas prácticas; necesidades de capacitación 
que tienen los profesionales y las familias; la coordinación entre servicios, y procedi-
mientos que conocen sobre detección, diagnóstico e intervención temprana.

Se analizaron las transcripciones obtenidas en los debates de los grupos de dis-
cusión, extrayendo y agrupándolos en categorías y ordenando las ideas, percepcio-
nes, preocupaciones e intereses expresados por los participantes. Este conjunto de 
categorías sirvió para elaborar las preguntas de la encuesta y organizar las encuestas 
diferenciando las preguntas dirigidas a las familias y las preguntas dirigidas a los pro-
fesionales. Siguiendo este procedimiento, se elaboraron dos encuestas diferentes para 
facilitar la organización de los datos de ambos grupos de encuestados (familias y pro-
fesionales) que tenían relación directa con un menor con TEA. El Comité de Bioética 
de la Universidad de Salamanca dio su aprobación y el cuestionario se tradujo a todos 
los idiomas de los países participantes. La encuesta fue distribuida a través de internet 
y respondieron a ella 2.032 participantes de 24 países diferentes.

Para el estudio sobre parámetros no sociales y biomarcadores también se hicieron 
entrevistas en las que se pidió a los encuestados que motivaran y aclararan sus res-
puestas. 237 profesionales que participaron en la encuesta general proporcionaron sus 
datos de contacto y fueron contactados por correo electrónico pidiéndoles que par-
ticiparan en una entrevista de seguimiento. En total 16 clínicos de 8 países diferentes 
[Bélgica (3), Finlandia (1), Francia (2), Islandia (1), Italia (1), Polonia (2), Portugal (1) 
y España (5)] consintieron en realizar una entrevista por teléfono o por skype. Estos 
clínicos trabajaban en diversos entornos: hospitales (6), servicios de intervención tem-
prana (3), centros especializados para el diagnóstico y la intervención de trastornos 
del desarrollo (3), servicios generales de salud mental (2), una escuela (1) y un gabinete 
privado (1) y tenían diferentes perfiles formativos: psicólogos (8), psiquiatras y neu-
rólogos infantiles (4), profesores (2), un logopeda (1) y un terapeuta ocupacional (1).
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5. Principales resultados y conclusiones

El proyecto ASDEU ha supuesto un importante hito en el marco de la financia-
ción de proyectos por parte de las organizaciones europeas. Si bien las direcciones 
generales más orientadas a investigación de carácter más general habían estado finan-
ciando estudios sobre los TEA y desde los programas marco europeos iniciales, solo 
un total de 131 han sido recogidos en la base de datos CORDIS (Comisión Europea, 
2020) cuyo objetivo estuviese orientado al TEA. La mayoría de estos estudios iban 
dirigidos a las bases experimentales que pueden causar el que una persona nazca con 
un TEA, al margen de la edad del diagnóstico, pero ninguno de estos 131 proyectos 
aportaba la visión de la salud pública en el marco del autismo y sus repercusiones a lo 
largo de las edades de estas personas y de la propia carga social y familiar. A mediados 
de los años 2000, se abrió una luz de esperanza al financiarse por primera vez desde la 
Dirección General de Salud (DG SANTÉ) un proyecto que pudiese sentar las bases 
del problema del autismo y su relación con el estado de salud, la prevalencia y la carga 
social y familiar. Tras ese intento, la puerta de la DG SANTÉ se volvió a cerrar y tuvo 
que ser el Parlamento Europeo quien por dos años consecutivos insistiese en contri-
buir al conocimiento del autismo con la financiación de un proyecto cuyos objetivos 
y tareas venían marcados desde la propia Comisión Europea, dejando solo el espacio 
de la metodología a aplicar a los investigadores que obtuviesen dicha financiación. 
Así, la CE fijó la necesidad de desarrollar un estudio de prevalencia tomando como 
base la metodología del primer proyecto EAIS del año 2006 (Posada y Ramírez, 2008) 
en al menos 12 países europeos, la medición de los costes, el estudio de la situación de 
la detección e intervención temprana y la validez de los biomarcadores y el análisis 
de la vida del adulto y del anciano con TEA. Todo ello fue ensamblado en lo que 
finalmente ha constituido el proyecto ASDEU, cuyos resultados finales fueron pre-
sentados ante una comisión del Parlamento Europeo, ante las propias autoridades de 
la DG SANTÉ.

El estudio de prevalencia abarcó a 12 diferentes países europeos, 4 países comple-
tos: Dinamarca, Islandia, Finlandia y Rumania, y 19 regiones de países como Italia 
(4); Bulgaria (1); Polonia (4); Francia (2); Portugal (1); Austria (1); Irlanda (5); España 
(1). Los resultados basados en registros poblacionales (Delobel-Ayoub et al., 2020) 
muestran una prevalencia que oscila de 0,48 casos por cada 100 habitantes en uno de 
los registros de Francia, 0,73 en el otro registro francés, 0,77 en Finlandia, 1,26 en 
Dinamarca y 3,13 en el estudio de Islandia. Todos eran estudios basados en el total de 
la población, siendo los casos estudiados en Finlandia, Dinamarca e Islandia todos los 
niños de estos países en una franja de edades entre 7-9 años, mientras que los registros 
de Francia abarcaban también a toda la población, pero tenían un carácter regional.

De otra parte, los dos estudios publicados hasta la actualidad que utilizaron una 
metodología en dos fases (nominación del profesor en las aulas para un primer cri-
bado y el SCQ para los que habían sido nominados por el profesor) presentaron una 
prevalencia del 1,15 % en el estudio de Pisa (Narzisi et al., 2018) y de 0,59 en el estu-
dio del País Vasco (Fuentes et al., 2020). Las cifras en el estudio de Bulgaria fueron 
muy bajas, 0,42 % (Iskrov et al., 2018), y el resto de los estudios no publicados aún 
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mostraban cifras que iban desde el 0,5 % al 1,15 %. El conjunto de países y regiones 
que aplicaron solo un cribado de una fase utilizando el SCQ mostraron rangos de 
prevalencia del 1,27 % al 1,79 %.

La variabilidad de las cifras de prevalencia observadas a lo largo de los estudios rea- 
lizados en el total de países y regiones no es ajena a lo que ocurre en otros estudios donde 
se incluyen diferentes regiones o estados, como ocurre en el estudio del CDC donde las 
cifras entre los estados participantes oscilan entre 1,3 % y 2,9 %. En Europa el rango 
entre las cifras de los diferentes países ha sido mayor y para ello hay varias situaciones 
que lo pueden explicar. Mientras que en el estudio del CDC todos usaban la misma 
metodología, en ASDEU se implantaron inicialmente dos métodos con el objetivo de 
probar cuál era el que ofrecía más rendimiento para futuros estudios y seguimientos 
de la población. De esta manera se optó por incluir estudios de base poblacional, 
fundamentalmente basados en poblaciones no muy grandes, bien controladas desde 
hacía años, debido a la existencia de registros de autismo reconocidos por su amplia 
experiencia y datos que venían ofreciendo a lo largo de los años. Por el contrario, en 
aquellos países donde no existía esta infraestructura metodológica y donde tampoco 
existía una cultura amplia de medir la prevalencia, se optó por cribar en las escuelas en 
un rango de edad predeterminado y donde errores en el diagnóstico fuesen menores. 
De esta manera se optó por utilizar un instrumento usado previamente en EE. UU. 
(Hepburn et al., 2008) que consistía en que el profesor, basado en su amplio conoci-
miento de su alumnado, definiese qué alumnos y alumnas podrían tener rasgos com-
patibles con TEA. Este proceso era anónimo para los investigadores y solo tras revisar 
esas nominaciones se ofrecía a las familias la posibilidad de participar en la segunda 
fase, que consistía en rellenar el SCQ y, en caso de obtener una puntuación inferior al 
punto de corte reconocido para el SCQ, se evaluaba el caso mediante el ADOS-G o 
el ADOS2, según el centro evaluador.

Esta segunda metodología tuvo que desdoblarse en dos debido a que ciertos países 
no contaron con el consiguiente consentimiento informado para la fase de la denomi-
nación del profesor, lo que sin duda originó un tercer método que ampliaba el riesgo 
de encontrar diferencias en la prevalencia observada entre ellos. No obstante, el rango de 
cifras también se observó amplio entre los países que optaron por métodos similares. 
De los tres grupos, fue el de los estudios de base poblacional el que mostraba rangos 
más amplios, sobre todo por las cifras obtenidas en el estudio de vigilancia epidemio-
lógica de Islandia.

El resto de la variabilidad observada se puede deber a múltiples factores que ha-
bitualmente coinciden en este tipo de estudios tan amplios. La ausencia de una par-
ticipación de alumnos y profesores alta y sobre todo variable a lo largo de los cole-
gios y aulas incluidas en el estudio puede, sin duda, llevar a sesgos de selección que 
condicionen el estudio. Este factor ha sido clave en el estudio del País Vasco y se ha 
controlado con estimaciones probabilísticas de los colegios y aulas que no participa-
ron, sin que se haya visto muy alterado el resultado final obtenido con este ajuste y 
sin el ajuste probabilístico. Si bien esto lo podemos afirmar de este estudio concreto, 
no lo podemos asegurar en el resto de los estudios que usaron el cribado como herra-
mienta de detección de casos de TEA en otros países. Otro problema que podría estar 
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influyendo en las cifras de prevalencia es el método de diagnóstico. Si bien todos los 
estudios fueron llevados a cabo por profesionales con capacidad diagnóstica y manejo 
en el uso de las herramientas diagnósticas, no pudimos desarrollar estudios cruzados 
de casos para poder evaluar la reproducibilidad de los estudios entre profesionales de 
distintos países. La diferencia de idiomas a la hora de evaluar videos de niños en el 
proceso del ADOS era obvia y de ahí que, aunque se evaluó la posibilidad de realizar 
estudios prototipos con videos en inglés, no hubo posibilidades de llevar a cabo dicho 
tipo de estudios. En cualquier caso, el número de casos nuevos detectados en estos 
sistemas de cribado fueron pocos y un posible error en esta fase nunca hubiese podido 
producir esta variabilidad. En relación a los casos que ya estaban diagnosticados en 
niños y niñas dentro del rango de edad al tiempo del estudio, la reevaluación de los 
mismos fue desarrollada como una comprobación de la utilización de alguna de las 
versiones del ADOS en su proceso diagnóstico, pero nunca se tomó la decisión de 
reevaluar a todos esos niños.

Respecto a los estudios sobre detección precoz, diagnóstico e intervención tempra-
na, los resultados de las revisiones sistemáticas están disponibles en Magán-Maganto 
et al. (2017), Bejarano et al. (2020) y Canu et al. (2020). Los resultados de la investi-
gación cualitativa están disponibles en Bejarano et al. (2019) y en Iskrov et al. (2018).

El estudio sobre detección y diagnóstico tempranos indica que el cribado uni-
versal del TEA puede ayudar no solo a identificar a menores con este trastorno a 
una edad temprana, sino que además se identifican menores con otros problemas de 
desarrollo, por lo que también se estaría actuando sobre la detección de dificultades 
evolutivas de diferente tipo además del autismo, reduciendo la edad de diagnóstico en 
un considerable número de casos (Magán-Maganto et al., 2017).

Todas las experiencias sobre detección identificadas y revisadas en este proyecto 
han incluido estrategias de colaboración entre los sistemas públicos de salud, la aten-
ción temprana y las guarderías, lo que demuestra que la coordinación para la detección 
es posible y deseable, lo cual hace que la sensibilización y la capacitación de los pro-
fesionales en materia de TEA adquiera gran importancia. Sin embargo, en muchos de 
los estudios existe la limitación de que la recopilación de datos se ve afectada por bajas 
tasas de participación tanto de profesionales como de familias que aceptan participar, 
así como por el abandono de participantes antes de llegar al diagnóstico (Magán-
Maganto et al., 2017). Esto lleva a que los valores de prevalencia estimados tengan que 
ser interpretados con cautela, así como las propiedades psicométricas del programa.

Algunos de los programas de detección revisados incluyen varias etapas a dife-
rentes edades y la mayoría están enmarcados dentro de los programas de vigilancia 
del desarrollo. En general la estrategia busca identificar el mayor número de casos 
de TEA y reducir el número de casos falsos negativos. Existen algunas herramientas de 
detección como el M-CHAT en sus dos versiones (Robins et al., 2001, 2014) que 
incluyen un procedimiento de verificación para minimizar el número de falsos positi-
vos y así reducir el coste por mayor número de evaluaciones diagnósticas.

Hay muy pocos estudios sobre la eficacia del tratamiento de atención temprana 
con los niños detectados mediante programas universales de detección, por lo que 
aún no se puede afirmar con datos suficientes que los niños con TEA detectados 
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precozmente mediante esos programas obtienen mejores resultados de tratamiento 
(Magán-Maganto et al., 2017). Además, sería un problema de orden ético importante 
detectar precozmente a niños con riesgo de TEA y proporcionar tratamiento solo a 
un subgrupo seleccionado aleatoriamente solo para demostrar que la detección pre-
coz produce mejores resultados en los que reciben un tratamiento más precoz. Lo que 
deja claro este proyecto es que la detección temprana permite un acceso más rápido a 
mayores recursos y más especializados, como la intervención temprana, y eso tendría 
un impacto significativo en la mejora de las capacidades comunicativas y sociales del 
menor y, por tanto, se reducirá la sintomatología de TEA.

Los países en los que los profesionales que intervienen en las primeras etapas del 
desarrollo están mejor capacitados parecen ser los países en los que el trastorno se 
diagnostica más temprano, por lo que parece pertinente invertir en formación, pero 
esta formación debería ir acompañada de otras medidas como proporcionar herra-
mientas, manuales de procedimiento y protocolos de actuación apoyados por regu-
laciones administrativas (Bejarano et al., 2020). Según los resultados obtenidos, estas 
estrategias han facilitado una percepción más favorable por parte de las personas im-
plicadas (familias y profesionales) incrementando la coordinación entre instituciones. 
Si se lograra que las normas y regulaciones administrativas fueran dictadas a nivel 
europeo, se promovería la igualdad de acción entre los diferentes países.

A falta de un programa de cribado, los familiares (generalmente los padres) son 
quienes expresan las primeras preocupaciones de que pueda haber un problema en 
el desarrollo de su hijo, siendo los problemas de naturaleza comunicativa los signos 
que con más frecuencia empiezan a preocupar. Por su parte, aunque las herramientas 
de detección (generalmente cuestionarios) pueden reducir significativamente la edad de 
detección, a nivel europeo, solo un porcentaje muy pequeño de familiares indicó ha-
ber completado un cuestionario específico en algún momento del proceso de detec-
ción. Pero más de la mitad de los profesionales informaron que utilizan procedimien-
tos sistemáticos de detección (Bejarano et al., 2020).

En cuanto a la demora en el acceso a los servicios, existe una correlación negativa 
entre el tiempo de detección y diagnóstico y la evaluación del proceso. Las familias de 
los niños que son detectados y diagnosticados más tarde tienden a evaluar el proceso 
de manera más negativa. Por tanto, es de vital importancia que los servicios atiendan 
a las familias lo antes posible, para que no se produzcan demoras y que una detección 
precoz vaya seguida de un diagnóstico tardío. Para ello, se sugiere el desarrollo de 
protocolos para reducir el tiempo entre detección y diagnóstico (Bejarano et al., 2020).

Los biomarcadores más prometedores para la detección de TEA están relaciona-
dos con aspectos estructurales del cerebro (mayor volumen total, amígdala más gran-
de y diferencias estructurales en el cuerpo calloso). También se han estudiado, como 
posibles biomarcadores, la actividad cerebral atípica durante el habla, las diferencias 
en conectividad, deficiencias en la función inmunológica y algunos biomarcadores 
neonatales (hiperbilirrubinemia, ictericia y anoxia). Respecto a los signos tempranos 
no sociales más prometedores, se han propuesto los problemas de falta de atención, 
un peor desempeño en las tareas de procesamiento visual y el uso repetitivo de objetos 
a partir de los 12 meses; y un retraso en el desarrollo de la motricidad fina y gruesa a 
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partir de los 14 meses. Los signos no sociales de TEA, especialmente en el dominio 
motor y del temperamento, ya se utilizan con bastante frecuencia en Europa. Pero el 
seguimiento ocular (por ejemplo, para evaluar la atención) es utilizado por menos de 
la mitad de los profesionales encuestados, a menudo no es una práctica común y solo la 
mitad de los encuestados lo considera factible. La mayoría de los encuestados consi-
deran que es útil incluir signos no sociales en la detección temprana de los trastornos 
del espectro autista. Los biomarcadores solo son utilizados hasta ahora por una mi-
noría de profesionales en Europa y no son considerados factibles por la mayoría. Sin 
embargo, alrededor de la mitad de los encuestados piensan que sería valioso utilizar 
los biomarcadores en la detección temprana de los TEA.

Respecto a la intervención temprana en Europa no se han realizado muchos es-
tudios sobre la eficacia de la intervención temprana en niños pequeños con TEA 
en comparación con países como los Estados Unidos. Se han identificado 4 estudios en 
Europa y 32 que cumplan los criterios de la selección publicados en los Estados Uni-
dos en los últimos 20 años (Magán-Maganto et al., 2017). Las prácticas de interven-
ción que han demostrado mayor eficacia son las dirigidas al desarrollo de habilidades 
sociales y comunicativas con una metodología conductual administrada con técnicas 
naturalistas basadas en el conocimiento del desarrollo de la infancia temprana. Los 
estudios identificados han demostrado que el aumento de las horas de intervención o 
del número de sesiones puede producir beneficios en los efectos de la intervención, de 
modo que, cuantas más horas de tratamiento se proporcionen, mayor éxito se obten-
drá, pero por el momento los datos no indican cuál es el número de horas necesarias 
para que esta mejora sea estadísticamente significativa (Bejarano et al., 2020).

La intensidad se incrementa con la participación de la familia. De hecho, la revi-
sión sistemática indica que la participación efectiva de los padres en la intervención 
aumenta la eficacia del tratamiento (Cañete et al., 2018). Del mismo modo, si otros 
profesionales, como los maestros o los profesionales de la guardería, participan en la 
intervención, la eficacia mejora, pero en menor medida. Sin embargo, la mayoría de 
las familias informan de que tienen una participación esporádica o limitada en las ac-
tividades de tratamiento. La revisión sistemática nos ha permitido comprobar que, en 
los programas en que participan activamente los miembros de la familia, el tratamien-
to tiene mejores resultados. Además, la familia es un pilar básico porque generalmente 
acompaña a la persona con TEA durante casi toda la vida.

Por todo ello, es importante dar apoyo a los miembros de la familia desde el mo-
mento inicial no solo para lograr una mejor aceptación del problema, sino para que 
ayude a alcanzar los objetivos de la intervención lo antes posible. Se sugiere que este 
apoyo incluya, desde el momento de iniciar el tratamiento, un esfuerzo para definir 
un papel activo de la familia y para que se tenga en cuenta el contexto natural del niño. 
Los resultados indican también que las familias demandan que los servicios propor-
cionen información fiable sobre los diferentes métodos de intervención disponibles, 
así como recursos sociales y económicos para las familias que lo necesiten.
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