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Un analisis profundo a las estadisticas de prevalencia actual del autismo
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El autismo en una condicién del neurodesarrollo, también conocido
como espectro autista, cuya presentacion es heterogénea. La preva-
lencia del autismo a nivel global se ha estimado desde la recopilacion
de diferentes fuentes indicando que al menos 1 de cada 100 perso-
nas es autista. Este manuscrito busca analizar esta cifra a partir de los
estudios estadisticos que la respaldan, ademas se desglosan otras
determinantes sociales identificadas cuya consideracién hace que las
estimaciones varien, resaltando aquellas limitaciones que reportan los
meta analisis y revisiones. Esta revision bibliografica sobre la epide-
miologia del autismo invita a una lectura critica de las cifras actuales,
para tener una mejor comprension de dicha condicion.

Palabras clave: Autista — Espectro autista — Cifras — Determinantes
sociales.

An in-depth Analysis of the Current Prevalence Statistics on
Autism

Autism is a neurodevelopmental condition, also known as Autism
Spectrum, whose presentation is heterogeneous. The prevalence of
autism globally has been estimated from the compilation of different
sources indicating that at least 1 in 100 people is autistic. This manu-
script seeks to analyze this figure in depth from the statistical studies
that support it, and also breaks down other identified social determi-
nants whose consideration causes the estimates to vary, highlighting
those limitations that the meta-analyses and reviews have had. This
bibliographic review on the epidemiology of autism invites a critical
reading of the current figures, to have a better understanding.

Keywords: Autistic — Autistic Spectrum — Frequency — Social
Determinants.
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Introduccién

El autismo es una condicion caracterizada
por diferencias en el procesamiento senso-
rial, que se manifiestan como variaciones en
el desarrollo social y comunicacional de la
persona. Existe una gran heterogeneidad de
presentacion, con variacion en las necesida-
des tanto infra como interpersonales. Este
constructo diagnéstico en el campo de salud
viene estudiado desde la salud mental infan-
til dentro de los apartados de trastornos del
neurodesarrollo, que presentara retos dife-
rentes a lo largo del ciclo vital.

Gran parte de la informacion cientifica, y par-
ticularmente aquella relacionada al autismo,
se encuentra en idioma inglés, y las revisio-
nes sistematicas también se realizan a partir
de informacion publicada en el mismo idio-
ma, debido a tal sesgo esta revision biblio-
grafica sobre la epidemiologia del autismo
invita a una lectura critica de las cifras actua-
les, para tener una mejor comprension de
dicha condicion.

Los datos sociodemograficos por ser de rele-
vancia para la salud publica, deben ser pues-
tos a disposicion de todos los actores de la
sociedad.

La prevalencia en autismo

¢ Qué es prevalencia?

En la estadistica médica, para indicar la fre-
cuencia de una condicién se utilizan términos
como prevalencia e incidencia. Se entiende
por prevalencia el nimero de casos de una
condicién en una poblacién especifica y en
un lapso establecido, este ultimo determinara
si hablaremos de «prevalencia puntual» o
«prevalencia de periodo» [2, 11]. Este con-
cepto debe diferenciarse de la incidencia que
se refiere a los casos nuevos de determinada
condicién detectados en un periodo, es decir
no contemplan la poblacién total con la con-
dicion, si no unicamente los casos nuevos.
Ambos datos son importantes para la toma
de decisiones en salud publica y deben ser

atendidos ampliamente para entender sus
variaciones temporales [11]. La prevalencia
implica estimaciones que variaran depen-
diendo de diferentes factores tanto sociode-
mograficos, como de desarrollo de estudios
respecto al tema.

Prevalencia del autismo

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
en su pagina web indica que:
«Aproximadamente uno de cada 100 nifios
tiene autismo» [12]. Atras de esta cifra esta
una de las revisiones sistematicas mas gran-
des que abordan la frecuencia del autismo,
elaborado por Zeidan et al., con financiacion
de dos organismos gubernamentales de
investigacion en salud, el Fonds de
Recherche du Québec - Santé (FRQS) y el
Canadian Institutes of Health Research
(CIHR). Este equipo hizo una revision de las
prevalencias reportadas desde 2012 hasta
2020, bajo un protocolo de busqueda PRIS-
MA [16]. Con resultados similares, aunque
variaciones metodolégicas, que posterior-
mente se analizaran, se cuenta con los
datos reportados por Salari N et al. y
Talantseva et al. [14, 15]. Otra la cifra difun-
dida ampliamente es la publicada por los
centros de control y prevencién de enferme-
dades (Centers for Disease Control and
Prevention, CDC) de los Estados Unidos: «1
de cada 36 niflos menores de 8 afos fue
diagnosticado de autismo en 2020» [2].
Atras de esta cifra esta un estudio realizado
por un equipo de investigadores de la red de
monitoreo de autismo y discapacidades del
desarrollo como parte de los informes sema-
nales de morbilidad y mortalidad (Morbidity
and Mortality Weekly Report, MMWR) 2020
[9], desarrollado en 11 estados, con base en
los registros en salud y educacion de meno-
res de 8 anos hasta el 2020. Este estudio fue
publicado en el afio 2023, y se reportd que
en promedio en esos estados 1 de cada 36
nifios tenian registro de diagnéstico de autis-
mo, lo que supone que existieron estados
con mas nifios diagnosticados que en otros.
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Una cifra que sus propios autores indican:
«los resultados no necesariamente se gene-
ralizan a todos los nifios de 8 afios en los
Estados Unidos» (Maenner, MJ et al.) [9, p.8].

Modos de eleccioén del criterio de caso

El estudio liderado por Zeidan [16] pone a
discusion el uso de diferentes herramientas
para tamizaje y deteccién, asi como el posi-
ble solapamiento entre las diferentes condi-
ciones del neurodesarrollo que permiten
conocer solo estimaciones de prevalencia.
Los autores indican que: «Los estudios dis-
ponibles destacan un desafortunado des-
equilibrio entre el rigor metodoldgico y la
representatividad de las muestras en las esti-
maciones epidemioldgicas», ya que, mien-
tras mas especificas eran las técnicas para
llegar a un diagnéstico, las muestras eran
mas pequefas con dificultades en su valida-
cion externa, y mientras mayores eran las
bases de datos de origen, menor era la sen-
sibilidad de las técnicas para cumplir la defi-
nicion de caso [16, p.784].

Para la definicién de casos, Talantseva et al.
en 2023 seleccionaron Unicamente estudios
que reportaran confirmaciéon de autismo con
procesos diagnosticos formales, acorde a la
version del DSM o CIE vigente en el afio de
publicacion, asi como el uso herramientas de
diagnéstico estandar de oro (ADI y ADOS-2)
[15].

Algo que cabe destacar es que los estudios
previamente indicados, incluyeron diferentes
periodos de tiempo de andlisis [14, 15, 16].
Talatseva et al. hicieron una segunda capa
en su estudio tomando Unicamente los datos
entre 2015-2019, considerando que con el
tiempo existe mas conciencia respecto a la
importancia diagnéstica, aumento de repor-
tes y se amplian los criterios diagnésticos, en
dicha segundo estudio encontraron que la
prevalencia llegaba a 1.8%, con reportes
mayoritarios en Estados Unidos y Europa
[15]. Poniendo en conocimiento, ademas,
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que para llegar a esta cifra aun no se conta-
ba con el ultimo reporte de la CDC [9] sino
solamente con su reporte previo que informo
una prevalencia de 1 cada 54 nifilos menores
de 8 afos en 11 estados [8]; adicionalmente,
para la vigilancia que realiza la CDC, recopi-
la informacion a través de base de datos,
tanto del sistema de salud como de educa-
Ccion, por lo que no se puede reportar con pre-
cision las herramientas diagndsticas utiliza-
das [5, 8, 9].

Proveniencia de los datos revisados y meta
analizados?

Como se ha mencionado, existen diferentes
reportes de casuistica en Estados Unidos y
Europa, no obstante, hay otras regiones
cuyas poblaciones estan subrepresentadas
en las investigaciones, como las provenien-
tes de Africa y Oceania [14, 15, 16].

Se reportan variaciones interregionales, lo
que hace dificil determinar factores socio
demograficos consistentes, aunque parece
existir relacion con la disponibilidad o acceso
a los servicios de salud [16]. Se ha notado
una tendencia asociada al nivel de ingresos
de los paises, indicando que paises con mas
ingreso y altamente desarrollados reportan
estimaciones de prevalencia mas altas [15].
Se aclara que no debe entenderse que esos
paises tengan mas frecuencia, sino que en
los paises con menores ingresos existe una
falta de capacidad de respuesta y prestacion
de servicios u otras barreras para la publica-
cion de datos [15, 16].

En EEUU se hizo también un andlisis con
base en la etnia reportada, indicando un
incremento de diagnésticos en poblaciones
no blancas, especificamente afrodescen-
dientes e hispanas, lo que se interpreta como
mayor acceso de estas poblaciones a los sis-
temas de educacion y salud. Se reconoce
que las poblaciones negras son mas suscep-
tibles de ser identificados con discapacidad
intelectual frente a sus pares blancos [1, 9].
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Una poblacion de Ecuador fue tomada en
cuenta en un par de estos analisis [14, 16] a
partir de la informacion publicada por Dekkers
L. et al. en 2015 [3]. Se trata de un estudio
transversal realizado en Quito captando
51.453 nifos y nifas escolarizados, tras la
aleatorizacion de muestra en escuelas, se
tomaron los casos diagnosticados con crite-
rios DSM 3 y 4. La investigacion reporté una
prevalencia de .11 % de nifios con diagnosti-
co, y .21 % de sospecha diagnéstica no con-
firmada. En este estudio ademas se reportan
como limitaciones particulares: el escaso
acceso a servicios especializados, que se
haya realizado con muestra Unicamente de
Quito y el desconocimiento social de la condi-
cion [3]. Este dato difiere de lo reportado por
el Ministerio de Salud Publica del Ecuador,
que indica que en 2015 la prevalencia en
menores de 5 afios fue del .28 % y en la
poblacién de 5 a 14 anos fue del 1.7 % [10].

Edad

Se identifican diferentes rangos de edad de
diagndstico entre las revisiones, coincidiendo
en que el registro diagnéstico incrementa tras
los 5 anos de edad hasta aproximadamente
los 12 afios, edad en que vuelve a disminuir,
probablemente asociado con mayores certe-
zas para el establecimiento diagnéstico en las
edades escolares, aunque existan herramien-
tas para su deteccion mas temprana [15, 16].

Se nota una tendencia al diagndstico mas
temprano frente a los casos en que se cata-
logd la coocurrencia de discapacidad intelec-
tual o mayor compromiso de habilidades del
habla [9, 14].

Ademas, se considera la posibilidad que, con
la variabilidad de la expresion de caracteristi-
cas autistas a lo largo de la vida, en etapas
posteriores pasen sin reconocerse o solapa-
das por otras condiciones [5, 15].

Género
Los estudios incluidos en los analisis encon-

traron que el diagndstico fue 4 veces mas fre-
cuente en nifios que en nifias, siendo una
proporcidn que con los afos se va estrechan-
do [9, 15]. Sin embargo, en uno de los metaa-
nalisis al retirar los estudios identificados con
menor calidad la ratio lleg6 a 3.32 [15]. Estas
cifras son discutidas bajo la presuncién de
que las proporciones se equiparan cuando el
autismo en nifias es coocurrente con disca-
pacidad intelectual [16].

La interpretacion de los datos a lo largo de los
anos, segun la consideracién de que es una
condicion asociada al género masculino, ha
hecho que exista un sesgo de género llevan-
do a diagndsticos errados en nifias autistas
[6, 7]. La falta de diagndstico en poblacion
femenina se asocia a sus caracteristicas,
sobre todo desde un modelo que solo se basa
en el déficit, nifias sin evidente compromiso en
el lenguaje hablado pueden pasar desaperci-
bidas en las primeras etapas y compensar con
estrategias de camuflaje o enmascaramiento,
o tener diagnésticos equivocados [6, 7, 14].

¢ Qué significa que incremente la prevalencia?
Durante el lapso que incluyen los estudios
que hemos venido revisando, existié una
evolucién natural del concepto de autismo
generando un cambio categdrico en los
manuales diagnosticos, como son el DSM y
CIE, haciendo que en sus ultimas versiones
bajo la categoria espectro autista se reporten
mas casos que los incluidos en estudios pre-
vios [14, 15, 16].

Existe, ademas, un posible solapamiento
entre las diferentes condiciones del neurode-
sarrollo que permiten conocer solo estimacio-
nes de prevalencia [15, 16].

Se sugiere entender la tendencia creciente
de las estadisticas como un llamado a gene-
rar mayor concienciacion de la condicion,
mas estudios, mejorar el acceso a los servi-
cios para la poblacion autista, asegurar su
inclusién en todos los entornos sociales vy
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que se le brinden los ajustes razonables y
apoyos necesarios [13].

Entender los estudios también desde las limi-
taciones que reportan

Cada estudio publicado debe reportar las
limitaciones que conlleva. Por lo que los
datos que aporta dicho estudio deben anali-
zarse también desde las propias limitaciones
reportadas.

Algunas de las limitaciones comunmente
reportadas fueron: dificultades para el anali-
sis de datos por las diferencias metodologi-
cas de los estudios, variaciones en la defini-
cion de caso y su corroboracion, heteroge-
neidad intrarregional [14, 15, 16]. Otras limi-
taciones estan ligadas al origen de los datos
y a dificultades en la recopilacién y verifica-
cion de datos durante la pandemia [1].

La exclusion de estudios publicados en idio-
mas que no sean el inglés [14, 15, 16] indica
que puede haber una fuga de informacion
ligada a una barrera idiomatica, que dejaria a
poblaciones estudiadas por investigadores
no angloparlantes sin representacion en los
analisis epidemiolégicos globales. En un
estudio se incluyé bibliografia en persa (6)
[14], ninguno reportd inclusion de reportes en
otro idioma.

También se considera el riesgo de subesti-
macioén de la prevalencia debido a faltas de
diagnéstico y enfoques predominantes en la
infancia, sin considerar otras etapas del ciclo
vital [9, 16].

Los investigadores declaran conocer que las
estimaciones pueden variar constantemente
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ante el incremento constante de informacion
en las bases de datos, y consideran que las
revisiones sistematicas vivas pueden tomar
protagonismo, aunque consideran como
reto el compromiso de todos los actores de
mantenerlas actualizadas con reportes
periddicos [4]. Este tipo de propuestas no
incluye estrategias para eliminar la barrera
idiomatica y la falta de reportes de zonas
que actualmente no cuentan con represen-
tacion.

Conclusiones

La frecuencia con la que se presenta el
autismo en cada poblacion es variable, y en
algunas regiones aun desconocida. Y aun-
que se describe prevalencia creciente, exis-
ten otros datos que sugieren que lo que ha
incrementado es la deteccion, lo cual debe-
ria traducirse en mas conciencia sobre la
importancia de la deteccion oportuna y la
asignacion de recursos para brindar apropia-
dos apoyos.

Podriamos decir, provisoriamente, que al
menos 1 de cada 100 personas es autista,
mientras nos acercamos a datos mas conclu-
yentes.

La lectura critica de los datos estadisticos es
indispensable para su adecuada interpreta-
cion y uso, conscientes de las limitaciones
reportadas en los propios estudios.

Existen regiones sin representacion apropia-
da en estudios que buscan la prevalencia
global, lo cual deberia ser un llamado a la
accion para permitir mejorar el acceso de
esas regiones al ambito de la salud, la edu-
cacion y la investigacion.
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