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Abstract

This article focuses on the epidemiology of ASDs, looking for reasons to explain the
increase in cases of autism around the world and the consequences of such increase in
how the disorder is perceived and how it is dealt with by all social agents.

We consider significant the recent findings made by Fombonne (2009) which put the
increased prevalence in recent decades down to several causes: the extension of the
concept of autistic spectrums, the expansion of the diagnostic criteria, the creation of
specialized services and a better knowledge of the pathology. However, other factors
that also contributed to the increase cannot be ruled out.

Keywords: Autism. Autism Spectrum Disorders. Pervasive Developmental Disorders.

Prevalence. Diagnosis. Epidemiology.
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Resumen

En este articulo, centramos la atencion en la epidemiologia de los TEA, buscando
causas que expliquen el aumento de casos de autismo en el mundo y las consecuencias
que este incremento tiene en la concepcion del trastorno y en el trato que recibe por

parte de todos los agentes sociales.

Consideramos que son importantes las tltimas conclusiones de Fombonne (2009) que
achacan el aumento de la prevalencia en las ultimas décadas a varias causas: la
ampliacion del concepto de espectro autista, la ampliacion de los criterios diagndsticos,
la creacion de servicios especializados y un mejor conocimiento de la patologia. No
obstante, no se puede descartar que otros factores hayan contribuido también al

aumento.

Palabras clave:
Autismo. Trastornos del espectro autista. Trastorno Generalizado del Desarrollo.

Prevalencia. Diagnostico. Epidemiologia.

Introduccion

Desde hace mas de 50 afos hay interés en conocer cuantas personas podrian tener algin
Trastorno del Espectro Autista (TEA). Desde entonces se llevan a cabo estudios
epidemiolégicos por todo el mundo para intentar dar respuesta a esta pregunta,
concentrandose la mayor producciéon cientifica en los ultimos quince afios. En este
articulo revisamos los estudios epidemioldgicos existentes sobre el autismo, causas y
consecuencias del aumento de casos registrado en los tltimos afios y analizaremos las

discrepancias en los resultados y sus explicaciones desde diferentes perspectivas.

El primer estudio epidemiologico de autismo, realizado por Lotter (1966), aportd datos
de prevalencia del Trastorno Autista del 4,1 por 10.000 personas. En aquellos afios no
existia ninguna clasificacién internacional de autismo con criterios diagnosticos
definidos y utilizd una escala de valoracién basada en los sintomas descritos por Leo
Kanner en 1943. La misma escala fue utilizada diez afios después por Wing and Gould
(1979) obteniendo resultados similares (4,8 por 10.000). Wing and Potter (2002)
informan que desde finales de la década de los 90 han aumentado los estudios

epidemioldgicos y se constatan incrementos en la incidencia de autismo en nifios en
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edad preescolar (quizd consecuencia de un diagndstico temprano) y un aumento en las
tasas de prevalencia en diferentes edades. Las tasas de prevalencia alcanzan hasta 60 por
10.000 para el autismo, incluso mayores ain para todo el espectro autista. Las
explicaciones para este incremento son diversas, incluyendo los cambios habidos en los
criterios diagndsticos, la ampliacion del concepto de autismo con el desarrollo del
concepto de espectro autista, las diferencias metodoloégicas entre investigaciones, una
mayor concienciacién y conocimiento entre los padres y los profesionales y el
desarrollo de servicios especializados, asi como la posibilidad de un verdadero aumento

en el nimero de afectados.

Como muestra de las investigaciones que explican este fendmeno, sefialamos a Rice et
al. (2007), que comparan tasas de prevalencia de los afios 2002 y 2006, constatando un
aumento en la prevalencia de los TEA entre los nifios de 8 afios (Figura 1, tomada de

Centers for Disease Control and Prevention, 2009).

Figura 1.

No descartan que se trate de un aumento de la prevalencia en toda la poblacion, de ahi
que subrayen la necesidad de considerar a los TEA como un problema de salud publica
urgente que ha llevado al Centro para el Control y Prevencion de Enfermedades (CDC)
a crear programas para el seguimiento de los TEA (ADDM: Autism and Developmental
Disabilities Monitoring) y una red de centros de investigacion y epidemiologia del
autismo y las discapacidades del desarrollo (CADDRE: Centers for Autism and
Developmental Disabilities Research and Epidemiology) con el objetivo de mejorar la
comprension de la prevalencia, las caracteristicas de la poblacion y el impacto en la

sanidad publica de estos trastornos (Rice et al., 2007).

La evidencia cientifica sugiere que la mayoria, si no todo el aumento en la incidencia y
en la prevalencia, se debe a: 1° mejoras en los procesos de deteccion temprana; 2°
cambios en los criterios diagnosticos; 3° existencia de instrumentos de diagndstico mas
eficaces; 4° la sensibilizacion y concienciacion social, y, porque no, 5° factores

culturales y medioambientales.
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Causas ambientales

Se ha barajado la posibilidad de que haya causas ambientales que incidan en el aumento
real de la incidencia, por ejemplo la vacuna triple virica (MMR: contra el sarampion, las
paperas y la rubéola), los productos quimicos téxicos o metales pesados podrian causar
el autismo (Windham, Zhang, Gunier, Croen & Grether, 2006). Ni una sola de las
posibles causas del medio ambiente, incluida la triple virica, ha sido confirmada por la
investigacion cientifica independiente (Fombonne, 2001; Artigas, 2010). Fombonne and
Chakrabarti (2001) descartan la asociacion entre los TEA y la vacuna triplevirica o la
exposicion a niveles altos de timerosal. El timerosal es una sal organica de mercurio
que, en Espafia, hasta el afio 2004, era un componente presente en algunas vacunas
aunque en dosis no nocivas para la salud. La Figura 2 (tomada de Fombonne, Zakarian,
Bennett, Meng & McLean-Heywood, 2006), muestra un ligero descenso en las tasas de
vacunacion con la triple virica en los nacidos entre los afios 1987 y 1998 (de 95.7% a
91.6%) acompanado, durante el mismo periodo de un aumento significativo y lineal de

la tasa de Trastornos Generalizados del Desarrollo (TGD).

Figura 2.

La Figura 3 (tomada de Fombonne et al., 2006) muestra como los indices de TGD
comenzaron a aumentar antes del cambio de nivel de exposicion al timerosal, de medio
(1987-1991) a alto (1992-1995), y como las tasas de TGD siguieron aumentando
después de la interrupcion total del timerosal (1996 a 1998). Los resultados indican una
prevalencia significativamente mayor de TGD en las cohortes sin timerosal (82,7 de 10
000, IC 95%: 62.0a" 108.0, de 10 de 000) en comparacion con las cohortes expuestas al
timerosal (59,5 de 10 000, IC 95%: € 49.6a "70.8, de 10 de 000). Las lineas punteadas
indican una exposicion adicional a etilmercurio a causa de una campaiia de vacunacion

masiva contra la meningitis.
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Figura 3.

Artigas (2010) analiza los datos que asocian la vacuna triple virica con la aparicion del
autismo y pone en evidencia la debilidad de los argumentos antivacuna, que ha
provocado una gran alarma social, concluyendo finalmente que el autismo es un
trastorno de base genética en el que es muy probable que estén implicados multiples
factores epigenéticos ambientales. Sin embargo, se requieren mas estudios para

clarificar qué factores son y en qué medida afectan a la manifestacion de autismo.

Causas aplicables a la metodologia empleada

Nos referimos en este apartado a la identificacion temprana, cambios en los criterios
diagnoésticos, mejoras metodoldgicas y mayor concienciacion social como factores que
pueden estar influyendo en el aumento de las tasas de prevalencia de los TEA en el

mundo. Revisamos algunos de los estudios que apoyan esta teoria.

Arehart-Treichel (2005) y Kogan et al. (2009) explican que el aumento de las tasas de
prevalencia es consecuencia de una mejora en la deteccion temprana y una disminucion
en la edad del diagnostico. Parner, Schendel and Thorsen (2008) llevan a cabo un
estudio con todos los nifios nacidos en Dinamarca entre el 1 de enero de 1994 y el 31 de
diciembre de 1999. Los resultados atribuyen, al menos en parte, el aparente aumento del
autismo en los ultimos afios a la disminucién en el tiempo de la edad de diagnostico,
logrando finalmente inflar la tasa de prevalencia de autismo en los nifios pequefios en

las cohortes mas recientes en comparaciéon con las cohortes de mas edad.

Otros estudios apuntan a que el aumento de la prevalencia tiene que ver con cambios en
los criterios diagnosticos, la disminucion de algunos diagnosticos (por ejemplo retraso
mental), conocimiento de otros nuevos (por ejemplo, trastorno de Asperger) y
ampliacion del concepto de TEA (Arehart-Treichel, 2005; Barbaresi, Colligan, Weaver
& Katusic, 2009; Charman, 2002; Croen, Grether, Hoogstrate & Selvin 2002;
Fombonne et al., 2006; Gillberg, Cederlund, Lamberg & Zeijlon, 2006; Gurney et al.,
2003; Hopkins, 2005; Shattuck, 2006). En California (EEUU), Croen et al. (2002)

cuestionan el aumento real en la prevalencia. En una muestra de 4.590.333 personas
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nacidas en California, un total de 5.038 nifios fueron diagnosticados de autismo, la
prevalencia aumentd en un 11,0 por 10.000. Durante el mismo periodo, la prevalencia
de retraso mental sin autismo disminuyd un 9,3 por 10.000 (pas6 de 28,8 a 19,5 por

10.000) (Figura 4, tomada de Croen et al., 2002).

Figura 4.

Gurney et al. (2003) van mas alla, informando que desde 1991 hasta 2002 han
aumentado todas las discapacidades de educacion especial salvo el retraso mental que
disminuy6 de 24 por 10.000 hasta 23 por 10.000. Los cambios en la administracion
estatal y federal favorecen la identificacion de TEA y eso hace que aumente la ratio.
Gillberg et al., (2006) explican el aumento de la prevalencia de TEA por el aumento en
el nimero de casos diagnosticados de trastorno de Asperger, que hasta hacia

relativamente poco tiempo pasaban desapercibidos o no eran diagnosticados.

Rosenberg, Daniels, Law, Law and Kaufmann (2009) analizaron los diagnosticos
iniciales en una muestra de 6.167 familias, a través de entrevistas con los padres.
Encuentran que desde 2001, la mayoria de los diagnoésticos iniciales de Trastorno
Autista y Sindrome de Asperger se han mantenido estables, mientras que TGD y TGD
no especificado, han disminuido. Los diagndsticos TEA han aumentado. Estos autores
destacan el importante papel jugado por los equipos educativos en el aumento de

diagnostico de TEA y SA (Figura 5, tomada de Rosenberg et al., 2009).

Figura 5.

Sun and Allison (2010) revisan los estudios de prevalencia en diferentes paises de Asia
sin llegar a resolver la cuestion de si el aumento de la prevalencia de los TEA es real, o
simplemente debido a los cambios en los criterios de diagnostico y una mejor

identificacion de los casos. Como podemos observar en el grafico (Figura 6, tomada de
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Sun & Allison, 2010), hasta los afios 80 los criterios utilizados se basaban en los

sintomas descritos por Kanner en 1943.

Figura 6.

Desde entonces, 7 de los 13 estudios japoneses utilizaban el DSM-III/IV o la CIE-10.
En China, la mitad de los estudios usaban la CARS (Schopler, Reichler & Renner,
1986) y la Chinese Children Mental Diagnosis (citado por Sun & Allison, 2010).
Después del cambio de criterios hacia el uso de DSM y CIE, la prevalencia TEA ha

aumentado.

La mayoria de los autores comparten la creencia de que ha mejorado mucho la
metodologia empleada para deteccion y diagnostico de autismo (Baker, 2002; Charman,
2002; Grether, Rosen, Smith & Croen, 2009; Kogan et al., 2009; Ouellette et al., 2009;
Posserud, Lundervold & Gillberg, 2009) y la sensibilidad y concienciacion social frente
a los Trastornos del Espectro Autista (Charman, 2002; Fombonne, 2009). Posserud et al.
(2009) investigan los efectos sobre la prevalencia del TEA del uso de entrevistas
semiestructuradas con los padres, estudiando el sesgo de no-respuesta y la verificacion
de casos. Con una poblaciéon n=9.430 nifios de entre 7 y 9 afios, se administro el
Cuestionario de Espectro Autista (ASSQ, de Ehlers, Gillberg & Wing, 1999) para una
primera seleccion. De los cuestionarios que puntuaban por encima del percentil 98 en el
ASSQ, se invitaba a los padres y/o profesores a participar en la Evaluacion del
Desarrollo y el Bienestar (DAWBA, Goodman, Ford, Richards, Gatward & Meltzer,
2000) y a responder a la Entrevista de Diagndstico para los Trastornos Social y de
Comunicaciéon (DISCO, Wing, Leekam, Libby, Gould & Larcombe, 2002). La
evaluacion con la DISCO confirma todos los casos de TEA encontrados con DAWBA,
pero otros no fueron diagnosticados. La prevalencia minima de TEA con la DISCO fue
de 0,21%, mientras que la prevalencia estimada con la DAWBA para la misma

poblacion fue de 0.44%.

Chakrabarti and Fombonne (2001) creen que las investigaciones epidemioldgicas

poseen limitaciones metodologicas que no permiten interpretar los altos indices
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recientes como un aumento real de la incidencia de estos trastornos, aunque esta
hipotesis requiere pruebas mas rigurosas. Charman (2002) cree que el incremento
debido al uso de criterios mas amplios es el resultado de mejoras cientificas en la
comprension de los TEA. Baker (2002) llama la atencion sobre la necesidad de lograr
una mayor uniformidad en la evaluacion, en la metodologia y en los criterios a fin de

poder hacer comparaciones entre estudios.

Conclusiones sobre el origen del aumento en la prevalencia

Hertz and Delwiche (2009) opinan que la incidencia del autismo en California no
muestra signos de estancamiento. El diagnostico temprano, el diagnéstico diferencial,
los cambios en los criterios diagnésticos y la inclusion de los casos mas leves no
explican por completo el aumento observado. Quizd haya aspectos que aiin no han sido
cuantificados y que estdn provocando un verdadero aumento en la incidencia del
autismo. Cualquiera que sea el origen de los casos de autismo no diagnosticados en el
pasado, actualmente con tasas superiores al 30 por 10.000 personas y que sigue
aumentando en California, el autismo es un problema de salud publica importante y que

preocupa a la comunidad educativa.

Aportamos las conclusiones de dos publicaciones recientes que revisan todos las
investigaciones realizadas para descifrar el enigma del aumento de la tasa de

prevalencia de autismo en todo el mundo.

Waterhouse (2008) analiza la ausencia de una explicacion valida para el aumento en la
prevalencia de autismo, y la falta de teorias que la expliquen. La nocion mas
controvertida y de mas amplia difusion es la que relaciona este aumento con la vacuna
triple virica. Las propuestas menos controvertidas incluyen como causas los cambios en
los criterios de diagndstico de autismo, el aumento de los servicios dedicados al autismo
y la creciente conciencia de la enfermedad. Independientemente de las causas, la
creciente prevalencia del autismo ha ejercido presion sobre el campo de la investigacion
contribuyendo a generar muchas teorias predictivas y productivas sobre el autismo. Sin
embargo, la heterogeneidad del dafio cerebral, los comportamientos disruptivos y las
variantes genéticas en el autismo han desafiado a los investigadores y tedricos, y a pesar

de los largos afios de investigacion, no hay ninguna conclusion acerca de la causalidad
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del autismo. La investigacion en el futuro debe asumir que el autismo es una suma de
multiples trastornos independientes de la sociabilidad, la cognicién social, la

comunicacion y habilidades motoras y cognitivas.

Matson y Kozlowski (2011) concluyen que el aumento de la prevalencia se debe a
multiples factores. Es necesaria mas investigacion que utilice criterios de diagnostico
comunes ¢ instrumentos de evaluacion estandarizados. A menos que los investigadores
sean capaces de controlar los criterios diagndsticos utilizados previamente, las
comparaciones de los datos actuales con los anteriores no son fiables a la hora de
confirmar un aumento de la prevalencia. Por lo tanto, para resolver este debate, se
anima a los investigadores a estandarizar los criterios de diagnostico y tratar de
determinar las estimaciones de prevalencia en el pasado utilizando sistemas de
diagnostico actuales. Pero hay otros factores implicados, como el aumento de la
concienciacion sobre el autismo, que son mas dificiles de controlar en los estudios de
prevalencia. Y si no son controlados todos los factores que pueden influir en el aumento

percibido, las tasas de TEA seguiran aumentando sin causa conocida.
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Figura 1. Cambios en la prevalencia de los TEA en nifios de 8 afios entre los afios 2002

y 2006 en diferentes estados de Estados Unidos
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Figura 2. Relacion entre vacuna triple virica y TGD
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Figura 3. Relacion entre afio de nacimiento y la exposicion al timerosal.
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Figura 4. Evolucion de la Prevalencia del Autismo y del Retraso Mental
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Figura 5. Evolucion de los TEA entre 1994-2007

Distribution of Initial ASD Diagnosis, 1994-2007
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Figura 6. Prevalencia TEA segtn los criterios utilizados
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