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La Prevalencia del Autismo en Europa: Un Método para abrir las puertas hacia una

Politica de Salud Publica del Autismo

Los Trastornos del Espectro del Autismo (TEA) comprenden un conjunto de trastornos
cronicos del neurodesarrollo debidos a causas neurobiolégicas (Ritvo ER et al, 1990;
Courchesne E et al, 2005). De hecho, el término TEA se utiliza de una forma amplia e
incluye diversos fenotipos relacionados con las tres principales caracteristicas del
autismo: Dificultades en los procesos de interaccion social, en la comunicacion y la
presencia de conductas estereotipadas, tal y como Leo Kanner describié en 1949. Hay
en la actualidad un intenso debate acerca del diagndstico de TEA y si éste debiera ser
categodrico (tener TEA o no tener) o dimensional. La dificultad de usar una definicién
categérica estriba en la arbitrariedad de los criterios usados segun la presentacién de
algunos de los casos (Williams et al 2006), por lo que se suele tender a utilizar la
conceptualizacion dimensional basado en la historia del desarrollo y observacién de
cada caso a lo largo al menos de dos visitas en el tiempo. En cualquier caso, el
diagnodstico solo puede hacerse una vez que los sintomas estan bien establecidos y
aungue existen intentos por adelantar esta fecha diagndstica, parece que la mayor

seguridad se da en el entorno de los 18-24 meses (Baird et al., 2003).

Los estudios acerca de la incidencia de los TEA han presentado la idea de un
crecimiento de ésta, aunque existe en todos ellos una gran dificultad para establecer la
fecha de comienzo del autismo (Powell JE et al., 2000, Dales L et al., 2001; Kaye JA et
al., 2001, Lauritsen MB et al, 2004, Smeeth L. et al, 2004, Barbaresi WJ et al, 2005,
Newschaffer CJ et al, 2005, Jick, H, 2006, Taylor B, 2006). Muchos de ellos han
informado acerca de un incremento de la incidencia y de la prevalencia peor debidos a
una mayor concienciaciéon profesional (Wing, 2002) y cambios en los criterios
diagndsticos. However, in 2005, a population based study carried out in Yokohama,
Japan provided the first demonstration of incidence increasing (Honda H, 2005a,
Honda H, 2005b). En el afio 2007, un estudio desarrollado en Dinamarca, que cuenta
con el registro de base poblacional mas importante de Europa, demostré un
incremento significativo de la incidencia acumulada de TEA a lo largo de diversos

periodos de nacimiento (Atladéttir HO et al, 2007). Las razones que se argumentaron



para este incremento han sido, entre otras, el adelanto de la fecha diagndstica de

estos casos.

Con respecto a la prevalencia, existe un amplio abanico de cifras debido sobre todo a
problemas metodolégicos (Medical Research Council, 2001, Fombonne, 2002; Wing,
2002). En el estudio de Baird del afio 2000 se presentd una cifra de prevalencia para el
autismo tipico de 30.8 casos por cada 10.000 (IC 95% 22,1-40,6) y de otros TGD-NOS
de 27,1 por 10.000 (IC 95% 19,7-36,4) en el estudio realizado en la regién de Salud del
Sureste de Thames. Por su parte Bertarnd en la regién de Brick Township, New Jersey,
encontroé cifras de 40,5 por 10,000 en nifios entre 3 y 10 afios de edad. Chakrabarti y
Fombonne en un estudio llevado a cabo en el aino 2001 y con posterioridad los mismos
autores (Chakrabarti S and Fombonne E 2005) entre nifios de 2,5 a 6,5 aflos y en la
ciudad de Staffordshire, Inglaterra, estimaron una prevalencia para todos los TEA de
62,5 por 10.000 (IC 95%: 50,8-76,3). La prevalencia estimada para el Sindrome de
Asperger fue 8,4 por 10.000 (IC 95%: 4,5-14,3) y de TGD-NOS de 36,1 (IC 95%: 27,3—
46,9) por 10.000. Uno de los pocos estudios desarrollados en el sur de Europa sobre la
prevalencia de los TEA ha sido llevado a cabo en Portugal, entre la poblacion de 6 a 9
afios. Los autores concluyeron que la prevalencia estaba proxima a los 10 casos por
10.000 (IC 95% 81.1-10.0), lo que sin duda era un valor mds bajo que los encontrados

en otros estudios (Guiomar Oliveira G, 2007).

Una revision sistematica de los estudios de prevalencia llevados a cabo hasta el 2004
ha contribuido a explicar en parte la influencia de ciertos factores en estas
estimaciones. Mas de la mitad de la variacién observada entre los diferentes estudios
puede ser explicada por la diferente edad de los nifios estudiados, los criterios
diagndsticos aplicados vy el pais del estudio. Otra de las fuentes de variacidon fueron la
ubicacién del estudio rural-urbano y si el estudio era prospectivo o retrospectivo. El
impacto de algunos de estos factores debe ser investigado, sobre todo para analizar la
posible influencia de factores asociados a las variables detectadas como importantes.
Por ejemplo, el efecto de la localizacién geografica del estudio puede ser debido a la
existencia de una variaciéon importante en los servicios socio-sanitarios o a simples

variaciones en la concienciacion de los profesionales (Williams JG et al., 2006).



Uno de los mas recientes estudios de base poblacional ha sido desarrollado por el CDC
en el afio 2002 (Kuehn BM, 2007, Rice CE et al, 2007, Van Naarden Braun K et al,
2007). Este estudio incluyé el 10% de la poblacion de los EEUU correspondiente a 14
estados y con edad de 8 afios. Un total de 407.578 nifos fueron incluidos identificando
a 2.685 casos como portadores de un TEA. El estudio previo llevado a cabo por este
mismo grupo solo detecto una prevalencia de 1 caso por cada 222 nifios con un rango
de un caso entre 94-303, mientras que en este estudio se han encontrado 6,6 por cada
1.000 nifios lo que representa 1 caso por cada 150 niflos en esos estados. Este dato
representa un aumento considerable de la prevalencia entre estudios supuestamente

llevados a cabo con la misma metodologia y los mismos equipos técnicos.

Cualquiera que sea el estudio de prevalencia que quiera desarrollarse, es necesario
sefialar que la validez de los estudios de incidencia o prevalencia sobre los TEA
requeririan el cumplimiento de al menos estos cinco criterios: 1) Una base poblacional
de suficiente tamano de modo que proporcione suficiente nimero de casos de TEA
con intervalos de confianza estrechos, 2) una poblacién definida epidemiolégicamente
de manera que cubra a todos los individuos a riesgo de tener la enfermedad, 3) un
proceso de cribado sistemdtico aplicable a toda la poblaciéon, 4) enfocar el estudio a
edades donde se conoce que el diagndstico es reproducible y valido y 5) el proceso
diagndstico debe ser realizado por profesionales entrenados en las herramientas
estandarizadas y de calidad reconocidas como validas en investigacién. A pesar de
estos puntos, hay diferentes métodos para identificar los casos (Rutter, 2005). Hay
métodos para trabajar en areas donde hay poca infraestructura para trabajar sobre
esta base, como suele ocurrir en paises en desarrollo, métodos que toman como base
un registro de casos, los cuales puede incluir enlaces con muestra bioldgicas
(biobancos) y finalmente métodos denominados aproximacion basada en las historias

clinicas.

EAIS y las acciones europeas

Una de las dreas a las que se ha estado enfocando el proyecto European Autism

Information System (EAIS) ha sido hacia la falta de estudios de prevalencia en Europa



lo suficientemente reproducibles en otros lugares, con sistematicas aplicables a todos

los escenarios y consistentes desde el punto de vista metodolégico.

En el seno de este proyecto se desarrolld un cuestionario en julio de 2006 con la
intencion de mejorar nuestro conocimiento acerca de las caracteristicas de los
servicios de salud, sociales y educativos de los posibles paises participantes en un
estudio de prevalencia. El cuestionario también incluia una seccién sobre Ia

accesibilidad de los datos y sobre las organizaciones de pacientes.

Las conclusiones mas importantes de esta encuesta fueron:

El acceso a los datos de forma directa tanto de los servicios de salud como de los
sociales o educativos no es factible excepto para aquellos paises que cuentan con un

registro de casos.

Para llevar a cabo un estudio de prevalencia habria que tener en cuenta varias fuentes

de informacion sobre casos de TEA

El proyecto desarrollé el denominado Protocolo para el Estudio de la Prevalencia en los
TEA (European Protocol for Autism Spectrum Disorder Prevalence - EPAP) en inglés
que intenta armonizar los problemas relacionados con los temas metodolégicos en
este tipo de estudios epidemioldgicos. Este protocolo esta basado en una
aproximacién en varias etapas: Etapa 1 (identificacién de los casos potenciales), Etapa
2 (primera aproximacién al diagnostico) y Etapa 3 (confirmacion del diagnodstico).
Como cualquier otro estudio, incluye otros puntos como las caracteristicas del entorno
geografico y temporal, disefio, poblacion, definicion de caso, criterios de inclusion,
fuentes de informacion, reclutamiento de casos y procedimientos, coleccidon de datos,
instrumentacion, calidad del diagndstico y analisis de la reproducibilidad, posibilidad
de investigaciones bioldgicas asociadas, analisis estadistico, limitaciones y dificultades,
aspectos éticos, resultados esperados, valor afladido de incrementar la cooperacién

europea y bibliografia.
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