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Resumen Los trastornos del espectro autista (TEA) engloban a un grupo heterogéneo de trastornos del
neurodesarrollo que tienen en comun la presencia de problemas para la interaccién/comunicacion
social y la tendencia a mostrar intereses restringidos o conductas repetitivas. Diversos estudios epidemioldgicos
realizados en diferentes paises en los Ultimos afos han mostrado de forma consistente dos caracteristicas: el
incremento progresivo en la prevalencia de los TEA a nivel mundial y la existencia de una gran variabilidad
geografica entre territorios y dentro de un mismo territorio. En el presente articulo analizamos los datos de pre-
valencia mas recientemente publicados en EE.UU. y en diversos paises de Europa (incluyendo Espafa), que
muestran tasas de prevalencia muy variables, con un rango que abarca desde 1/59 nifios con trastornos del
espectro autista en EE. UU., hasta 1/806 en Portugal. En un segundo tiempo describimos brevemente algunas
de las principales hipétesis que intentan explicar esta variabilidad.
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Abstract Prevalence of autism spectrum disorders in USA, Europe and Spain: coincidences and dis-
crepancies. Autism spectrum disorders are a heterogeneous group of disorders that share the pres-
ence of two core symptoms: problems in social interaction / communication and the tendency to present restricted
interests and repetitive behavior. Over the last years, several epidemiologic studies have been published by
different authors in diverse countries, having all of them shown two common characteristics: a global increase in
the prevalence rates of autism spectrum disorders, and the existence of a great geographical variability no only
between geographical areas, but also within the same geographical areas. At the present manuscript, we analyze
some of the most recent prevalence data published in USA and some European countries (including Spain). All
of them show different prevalence rates, ranging from 1/59 children with autism spectrum disorders in the USA
to 1/806 in Portugal. In a second part, we briefly describe some of the current scientific hypotheses that try to
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explain this variability.
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Los trastornos del espectro autista (TEA) englo-
ban a un grupo muy heterogéneo de trastornos del
neurodesarrollo, cuya presentaciéon clinica varia
enormemente en funcién de los sintomas individuales
de cada paciente, la edad y el grado de gravedad con
que se presentan’.

En las ultimas décadas estamos asistiendo a un
aumento exponencial en el nimero de diagndsticos.
Esto se ha observado en diferentes paises y continen-
tes y si bien tenemos algunas claves, al dia de hoy
desconocemos en gran medida qué esta provocando
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este incremento. Segun algunos autores, se podria
explicar hasta el 50% del porqué del mismo en los
diagndsticos?, mientras que otros opinan que el 99%
de este aumento se deberia al fenédmeno de migracion
o conmutacién diagndstica.

Aun asi, si bien las tasas a nivel global varian con
una tendencia creciente a medida que pasan los afos,
las cifras concretas de prevalencia varian aun mas si se
comparan las publicadas entre regiones, paises y conti-
nentes en periodos similares.

En el presente articulo, intentaremos analizar la
variabilidad entre las tasas de prevalencia de TEA en
los diferentes paises de nuestro entorno (mas concre-
tamente EE.UU., diversos paises de Europa y Espana),
y el porqué de esta variabilidad. Por motivos practicos,
centraremos la revision en publicaciones recientes y de
especial relevancia.
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Estudios de prevalencia de los trastornos
del espectro autista

Existen excelentes meta-andlisis tanto a nivel internacio-
nal*® como a nivel nacional (Espafia) que han analizado
este tema®. En la siguiente seccién intentaremos resumir
los principales hallazgos y tasas de prevalencia publi-
cados en estudios recientes, cuyos datos muestrales,
criterios diagnésticos y datos de prevalencia resumimos
en la Tabla 1.

Datos de prevalencia en EE.UU.

Los ofrece el CDC (Center for Disease Control and
Prevention). En el afio 1998 se publicé el primer estudio
de prevalencia fomentado por este organismo’ y en el
afno 2000 se establecié el ADDM-Network (Autism and
Developmental Disabilites Monitoring Network)?. Desde
entonces disponemos de datos de prevalencia en EE.UU.
que se publican cada 2 afios, siendo los ultimos datos
los correspondientes al afio 2014°. EI ADDM-Network es
un organismo con una estructura de colaboracion en red
(en multiples niveles asistenciales) que monitoriza la tasa
diagnodstica de TEA y otros trastornos del desarrollo en
poblaciones de nifios de 8 afos. Funciona en 16 estados
de EE.UU. y en su ultima edicién analizé la prevalencia
en una poblacién de unos 325 000 niflos que, aunque
amplia, no llega a ser representativa. La principal ventaja
de esta red se basa en que la metodologia diagndstica
y de seguimiento empleada ha permanecido estable en
las diferentes cohortes de pacientes®. Para muestra de
la complejidad al tema, los criterios diagndsticos de TEA
cambiaron para la elaboracion de la ultima publicacion
del Manual de Diagndstico y Estadistica de los Trastornos
Mentales, DSM, (entr6 en vigencia el DSM-5, habiéndose
usado previamente criterios DSM-IV). Los autores anali-
zaron los datos usando los criterios de ambos manuales,
detectandose una variabilidad minima (inferior al 5% en
tasa diagndstica y concordancia el indice kappa superior
al 86%)°, concluyendo que los criterios diagndsticos a
efectos del estudio son superponibles. Resumiendo, los
datos de muestran que la tasa diagnéstica (2000-2014)
ha aumentado un 150%, aunque los autores matizan
que existen discrepancias significativas por localizacién
geografica, sexo y etnia.

Datos de prevalencia en Europa

Son mas heterogéneos y se basan en diversos estudios
publicados por diferentes autores, cada uno con meto-
dologia propia, lo que aumenta la dificultad para obtener
conclusiones validas al intentar establecer comparacio-
nes. En una publicacion reciente, se hallaron unos 50
estudios indexados en PubMed hasta 2016, en los que
se analizaba especificamente la prevalencia de los TEA

en Europa™. Uno de los estudios mas importantes fue
el realizado por Parner y colaboradores en 2008, en el
que se analizé la prevalencia de los TEA en toda la po-
blacién infantil de Dinamarca (pais que cuenta con una
gran base de datos nacional donde se codifican todos los
diagnosticos psiquiatricos - Danish National Psychiatric
Registry-DNPR). Se hallaron unas tasas de prevalencia
similares a las publicadas por el CDC de EE.UU., a pesar
de que la metodologia empleada era distinta''. En otro
importante estudio que analizé la prevalencia de TEA en
la poblacion infantil de Dinamarca en 2011 utilizando el
mismo registro nacional (667 915 nifnos), se analiz6 es-
pecificamente la importancia de la edad en el diagnéstico
de TEA, hallandose importantes diferencias en funcién
de la edad y los criterios diagnésticos empleados en la
CIE, Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE-9
vs. CIE-10)"2.

En Noruega los datos sobre la prevalencia de los TEA
igualmente se basan en registros oficiales nacionales
altamente fiables (NPR-Norwegian Patient Registry). En
dos estudios publicados en los afios 2010 y 2012, se
describe una tasa de incidencia de TEA de 1/144 nifios
de 10 afos y de 1/125 nifios de 11 afos® '3. El estudio de
Surény col. abarcaba a una poblacién de 407 000 (toda la
poblacién infantil de Noruega en el periodo estudiado)™®.

En el Reino Unido existen multiples estudios en
relaciéon con la prevalencia de TEAS. Dos de los mas
significativos fueron publicados en los afios 2004 y
2009+ ', El estudio de 2004 llevado a cabo por Green
y col. es relevante porque fue auspiciado por la Oficina
de estadistica nacional a peticion del Gobierno del Reino
Unido. Se analiz6 una muestra total de 12 294 familias
procedentes de los 426 distritos postales. Se hallé una
tasa de prevalencia de TEA en nifios entre 5y 16 afos
de 1/110. En el estudio de Baron-Cohen y col. de 2009,
se analizé una muestra de nifios entre 5-9 afios del con-
dado de Cambridgeshire, hallando la tasa mas elevada
de todos los estudios llevados a cabo en el Reino Unido
hasta la fecha (1/64).

En Portugal se dispone de datos correspondientes a la
poblacion escolar del curso 1999-2000 de nifios nacidos
en los afios 1991-2'¢. Los autores, aparte de detectar una
tasa diagnodstica baja de TEA en comparacion con otros
estudios internacionales, describieron diferencias muy
significativas entre regiones: desde 1/641 en las Azores
a 1/4176 en el Algarve. Segun este estudio, los nifios
residentes en las Azores tenian 7 veces mas de probabili-
dades de ser diagnosticados de TEA que los del Algarve.

En Holanda, en 2012 se publicé un estudio muy in-
teresante que analizaba la prevalencia de los TEA en
3 regiones diferentes, intentando demostrar la teoria de
la hipersistematizaciéon propuesta por Baron-Cohen en
la primera década de este siglo' 7. En las 3 regiones
analizadas (Eindhoven, Haarlem y Utrech) se hallaron
tasas de prevalencia distintas, incluyendo una de las tasas
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TABLA 1.- Estudios sobre la prevalencia de trastornos del espectro autista en EE.UU. y varios paises europeos, incluyendo Espafna

Datos de prevalencia de EE.UU. (estudios del CDC y del ADDM Network 1998-2014)

Autor, afio de publicacién, Afo analizado Poblacion infantil incluida Criterios Tasa de Proporcién
pais del estudio en el estudio y tipo de diagnosticos prevalencia de TEA
muestra empleados
Bertrand y col., 2001, 1998 (nifios 3-10 afios) 8896 (Brick Township, Nueva DSM-IV-TR 6.7/1000 1/150
EE. UU. Jersey, EE. UU.)
ADDM Network, 2007, 2000 (nifios de 8 afios, 187 761 (multicéntrico) DSM-IV-TR 6.7/1000 1/150
EE. UU. nacidos en 1992)
ADDM-Network, 2007, 2002 (nifios de 8 afios, 407 578 (multicéntrico) DSM-IV-TR 6.6/1000 1/150
EE. UU. nacidos en 1994)
Baio y col., 2018, 2004 (nifios de 8 anos, 172 335 (multicéntrico) DSM-IV-TR 8/1000 1/125
EE. UU. nacidos en 1996)
Mulvihill y col., 2010, 2006 (nifios de 8 anos, 307 790 (multicéntrico) DSM-IV-TR 9/1000 1/110
EE. UU. nacidos en 1998)
Wingate y col., 2012, 2008 (nifios de 8 afos, 337 093 (multicéntrico) DSM-IV-TR 11.3/1000 1/88
EE. UU. nacidos en 2000)
Wingate y col., 2014, 2010 (nifios de 8 afos, 363 749 (multicéntrico) DSM-IV-TR 14.7/1000 1/68
EE. UU. nacidos en 2002)
Christensen y col., 2016, 2012 (nifios de 8 afios, 346 978 (multicéntrico) DSM-IV-TR 14.5/1000 1/69
EE. UU. nacidos en 2004)
Baio y col., 2018, 2014 (nifios de 8 afios, 325 483 (multicéntrico) DSM-IV y DSM-5 16.8/1000 1/59
EE. UU. nacidos en 2006)
Datos de prevalencia en Europa (varios autores 2008-2018)
Parner y col., 2008, 2006, multiples cohortes 407 485 (todos los nifios
Dinamarca por edad (nacidos entre nacidos en Dinamarca
1994-1999) entre 1994 y 1999) CIE-10 6.2-8.2/1000 1/122-1/162
Hansen y col., 2015, 2011, multiples cohortes 667 915 (todos los nifios CIE-9 y CIE-10 5.8/1000 1172
Dinamarca por edad (nacidos entre nacidos en Dinamarca
1980-1991) entre 1980-1991)

Surén y col., 2012, 2008-2010 (nifios de 731 318 (todos los nifios CIE-10 7-8/1000 1/125
Noruega 0-11 afos) nacidos en Noruega

entre 1999-2019)
Baron-Cohen y col., 2009, 2003-2004 (multiples 11 700 (poblacién escolar CIE-10 15.7/1000 1/64
Reino Unido cohortes) entre 5-9 afios del condado

de Cambridgeshire,

Reino Unido)
Oliveira y col., 2007, Curso escolar 1999-2000 67 795 (17.9% de la DSM-IV-TR Portugal 1/806
Portugal (nacidos entre 1990-1992) poblacion escolar de (continental):

Portugal entre 6 y 9 afios) 0.92/1000 Azores:

1.5/1000

Roelfsema y col., 2012, No definido, nifios entre 62 505 (369 centros DSM-IV-TR y CIE-10 5.7-22.9/1000 1/44-1/175
Holanda 4-16 afnos (edad escolar)  escolares- 56% de los

centros de las regiones

analizadas)
Narzisi y col., 2018, Italia 2016, nifios 7-9 afios 10 138 (Pisa, ltalia) DSM-IV-TR y CIE-10 11.5/1000 1/87

Bachman y col., 2016,
Alemania

(nacidos entre 2007-2009)
2006 y 2012 (nifios y
adultos jévenes 0-24 afios)

6 900 000 (2006) y

6 400 000 (2012).
Personas aseguradas
por AOK - seguro médico
de Alemania-, todas

las edades

CIE-10

2.2 /1000 (2006) -
3.8 /1000 (2012)
pico nifios 6-11
afios: 6/1000 en
2012)

1/454 (2006)
1/263 (2012)
1/166 (2012)

Datos de prevalencia en Espafa (varios autores 2013-2014)

Fortea y col., 2013, No definido 1796 (multicéntrico, DSM-IV-TR 6.1/1000 1/163
(nifos 18-36 meses) Provincia de Espafa
Las Palmas, Canarias,
Espafia)
Garcia Primo y col., 2005-2012 (nifios 9524 (multicéntrico, DSM-IV- TR 6.4/1000 1/156
2014, Espafna 18-36 meses) Provincia de Salamanca
y Zamora, Espafa)
Morales-Hidalgo y col., No definido. Nifios 2765 (poblacion escolar de  DSM-5 15.5/1000 1/64
2018, Espafa de 3-4 afos y de la provincia de (3-4 afos) (3-4 afos)
10-11 afos Tarragona, Espafa) 10/1000 1/100

(10-11 afos)

(10-11 afios)

TEA: trastornos del espectro autista; CDC: Center for Disease Control and Prevention; ADDM-Network: Autism and Developmental
Disabilites Monitoring Network; DSM-IV-TR: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4th Edition, revised version, American
Psychiatric Association (AMA); CIE-10: Clasificacién Internacional de Enfermedades, 102 edicién, Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
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mas altas del mundo. En la zona de Eindhoven existe una
proporciéon de TEA de 1/44, solamente comparable a las
tasas descritas en Seul (Corea del Sur) que hoy en dia
son las mas altas descritas en la literatura.

En Italia, disponemos de datos recientes publicados en
2018 por Narzisi y col., que analizaron la prevalencia de
los TEA en una poblacion amplia de dicho pais (toda la
poblacién escolar entre 7 y 9 afios del a&rea metropolitana
de Pisa). Segun los autores, se trata del primer estudio
poblacional sobre TEA realizado en ltalia, y muestra una
tasa de prevalencia de 1/87 nifios, en sintonia con publi-
caciones recientes’®.

En Alemania existen pocas publicaciones sobre la
prevalencia de TEA'™. Disponemos de datos recientes
correspondientes a la prevalencia y evolucién de dicha
prevalencia en el tiempo, tomando como base el registro
de pacientes de una gran aseguradora estatal (Allgemeine
Ortskrankenkassen-AOK), que prestaba servicios médi-
cos a una poblacién de 6.4 millones de alemanes en el
ano 2012. Los autores no especificaban la poblacion total
de nifios entre 6-11 afos, pero situan la prevalencia del
trastorno en ese rango de edad en 1/166"°.

Finalmente, pasamos a comentar los datos de preva-
lencia existentes en Espafia. Basandonos en la excelente
revision realizada por Alcantaud Marin y col.8, podemos
constatar que, de los pocos estudios publicados, tanto la
metodologia empleada como las cifras de prevalencia pu-
blicadas son muy variables, siendo la mas alta la descrita
en nifos de Tarragona (15.5/1000) y la menor la hallada
en una poblacion infantil en Cadiz en 2014 (0.2/1000).
Entre los estudios revisados, creemos interesante co-
mentar dos: El primero fue un estudio de cribado en la
comunidad auténoma de Canarias por Fortea y col. en
2015520, En dicho estudio se analizé una muestra de 1796
nifios entre 18 y 36 meses mediante un cribado usando el
cuestionario M-CHAT/ES y en caso de sospecha de TEA,
una confirmacion diagndstica usando las escalas de ob-
servacion para diagnéstico del autismo ADI-R y ADOS-2.
Los autores hallaron una prevalencia de 6.1/1000 si bien
remarcaban que la muestra alcanzada no llegaba a ser
representativa de toda la poblacion infantil de la zona. El
otro estudio, mucho mas reciente (2018), fue llevado a
cabo en una poblacidn escolar de 2765 nifios en Tarra-
gona, analizandose dos cohortes (nifios de 4-5y 10-11
anos). El estudio, al igual que el anterior, se realiz6é en
dos fases (cribado y confirmacion diagndstica) pero conté
con la ventaja de que se analizaron dos grupos de edad
distintos y con una metodologia mas robusta. Los autores
hallaron la tasa mas elevada hasta ahora en Espafia, con
cifras similares a las publicadas mas recientemente a
nivel internacional (15.5/1000 en preescolares y 10/1000
en escolares)®.

El resto de los estudios vienen recogidos en la revision
previamente mencionada y las publicaciones previamente
descritas® 2°.

Principales hipdtesis sobre la variabilidad
de la prevalencia de los trastornos
del espectro autista

El conocimiento de la prevalencia de los TEA es funda-
mental para cualquier pais u organismo (a nivel local,
nacional o internacional), ya que sin este dato, no es
posible planificar adecuadamente los recursos sanitarios
y/o educativos que requiere este colectivo®. A pesar de
ello, ha sido en los Ultimos 15 afios cuando los gobiernos
de algunos paises han puesto en marcha estrategias para
intentar conocer con precision estos datos.

Si analizamos todas las series analizas en esta peque-
fa revision, destacan dos factores comunes a todas ellas:
El primero es que la prevalencia de los TEA aumenta a
medida que pasan los anos. La segunda, que existe una
gran variabilidad entre diferentes poblaciones o territorios,
pero no solo entre distintos estudios y localizaciones
geograficas, sino también dentro de las diferentes zonas
incluidas en un mismo estudio®® 2.

Ambas caracteristicas son bien conocidas por la
comunidad cientifica y siguen generando un importante
debate. Varias publicaciones aqui recogidas abordan
este tema, siendo algunas de ellas monograficas sobre
ello®. Existen varias hipotesis que intentan explicar esta
variabilidad, que pasamos a sintetizar a continuacion.
Probablemente ninguna de ellas por si sola sea capaz
de dar una explicacion total, siendo la combinacién de
varias o todas ellas la que mas se aproxime a la solucion
de este problema.

1. Diversidad metodoldgica: La mayoria de los estudios
gue hemos revisado tienen una metodologia diferente, y
en la mayoria de ellos se concluye especificamente que
sus resultados han de tomarse con cierta cautela, al no
haberse alcanzado una muestra representativa. Esto
ocurre incluso a la serie mas consistente y estable en el
tiempo (en cuanto a metodologia y tamafio muestral), que
es la del CDC de EE.UU.5°. Diversos autores sostienen
que esta variabilidad metodoldgica explicaria en parte la
variabilidad entre los diferentes estudios publicados, aun-
gue no explicaria totalmente la variabilidad intra-estudio
que existe igualmente.

2. Definicidon de TEA (criterios diagndsticos): Algunos
autores defienden la hipdtesis de que los TEA podrian
estar sobre-diagnosticados, ya que tanto el DSM (IV o 5)
y el CIE-10 tienen un componente subjetivo. Este aspecto
seria especialmente relevante en las formas mas leves de
TEA. Sin embargo, en diversos estudios se ha evaluado
especificamente el incremento del diagndstico analizando
por subtipos de TEA / grado de gravedad, observandose
un incremento de la prevalencia para todas las formas de
TEA® 20, Es interesante resaltar el hecho de que a medida
que se incrementan las ayudas para personas con TEA
(educativas, médicas), se incrementa el diagndstico y
en el sentido contrario, la estigmatizacion del trastorno



en una entorno socio-cultural concreto disminuye la pre-
valencia, lo que apoyaria la hipétesis de que los criterios
diagndsticos son parcialmente moldeables?.

3. Migracién o conmutacion diagndstica, comorbilidad:
Segun varios autores, gran parte de los nifios que en el
pasado habrian sido diagnosticados de discapacidad
intelectual, trastorno especifico del aprendizaje o del len-
guaje, cada vez son mas frecuentemente diagnosticados
como TEA, llegando incluso a argumentar que el 99% del
incremento en la prevalencia de los TEA se debe a este
motivo®. Varios estudios ha constatado que a medida
que aumenta en diagndstico de TEA en el tiempo en una
misma zona, paralelamente disminuyen los diagnésticos
de discapacidad intelectual, sobre todo tras la inclusién
de TEA como una entidad diagndstica independiente.
Ademas, los pacientes pueden presentar comorbilidades,
por lo que donde antes habia un nifio con discapacidad
intelectual, ahora habria un nifio con TEA y discapacidad
intelectual, “duplicandose” el diagndstico? . Finalmente,
algunos autores defienden que nifios que hoy en dia son
diagnosticados de TEA nivel 1 (DSM-5) o sindrome de
Asperger (DSM-IV), previamente habrian sido diagnos-
ticados con otros trastornos, como por ejemplo fobia
escolar, ansiedad social o trastorno obsesivo-compulsivo®.

4. Persistencia del diagnéstico de TEA con la edad:
Este es otro un punto que genera gran controversia. Al-
gunos autores afirman que con la edad la prevalencia de
TEA disminuye, barajandose una tasa de permanencia
del diagnéstico en el tiempo del 73-100%. Sin embargo,
recientemente en Alemania se hallé una tasa de persis-
tencia de solo el 33%'°. Para aumentar la complejidad, es
conocido que el diagnéstico en cuanto a subtipo de TEA
puede variar con la edad, y muchos pacientes terminan
presentando sintomas sutiles, por lo que probablemente
no siguen controles médicos y por tanto “desaparecen”
de los registros™. Igualmente, es preciso recordar que
los pacientes con TEA pueden ser tratados, entrenados y
educados, y como este proceso modifica la sintomatologia
TEAy asuvez modula la tasa de persistencia es un tema
de extrema complejidad y no estudiado por el momento.

5. Mayor conciencia sobre el trastorno y diferente
accesibilidad a atencion sanitaria especializada en TEA:
En los ultimos anos, el conocimiento general de la so-
ciedad sobre los TEA ha mejorado mucho (campafas
de concienciacion, mayor presencia en los medios de
comunicacion...). Igualmente, dados los datos de preva-
lencia recientes, no seria raro que actualmente cualquiera
pueda conocer, cuidar o ser familiar de alguna persona
con TEA'. Esto ocurre igualmente en las comunidades
médica y educativa, donde cada vez serian mucho mas
proclives a detectar casos'®. Respecto a la mayor acce-
sibilidad a servicios médicos especializados, es conocido
que los casos de TEA tienen picos de prevalencia en
areas concretas, y que los servicios varian por zonas
geograficas (entre paises y dentro de un mismo pais)?.
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En este sentido, es muy interesante la teoria de la hi-
persistematizacion propuesta por Baron-Cohen, de muy
recomendable lectura'.

En conclusion, hemos intentado sintetizar las diferen-
cias inter/intra-nacionales que se han descrito en cuanto
a la prevalencia de los TEA en los ultimos afos. La causa
0 combinacién de causas que generan esta variabilidad
aun es desconocida, y probablemente sea la combinacion
de varias de ellas la que genera esta discrepancia. Seran
precisos estudios poblacionales mas amplios y con una
metodologia uniforme, sélida y multidimensional, para
intentar hallar la solucion.
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