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1. RESUMEN/ABSTRACT

Resumen:

Comprender la prevalencia de los trastornos del espectro autista y su imparable
aumento es fundamental para crear los recursos y servicios necesarios que den
contestacion a las necesidades en todos los niveles de este colectivo y sus familias a
tiempo real y también de cara al futuro. Para ello se han propuesto tres preguntas qué
guiaran este Trabajo de Fin de Grado. La primera, ¢cual ha sido la evolucion
epidemioldgica del TEA en Estados Unidos, Europa y en Espafia. La segunda,
¢, Cuales son las posibles razones qué expliquen este aumento a nivel mundial en los
ultimos 25-30 afios?

Y por ultimo ¢ qué respuesta desde la estructura gubernamental, se da en Espafa a
este aumento, a especialmente a nivel educativo?. Por consiguiente, en el siguiente
Trabajo de Fin de Grado (TFG) se centra en una investigacion tedrica sobre la
evolucién epidemiolégica del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en Estados
Unidos, Europa y Espafia; las posibles causas del aumento como son la evolucién de
la definicion del autismo, el aumento de herramientas de diagndstico mas efectivas y
el efecto del movimiento asociativo y por ultimo, que plan de accién tiene el Gobierno
de Espaia, especialmente a nivel educativo para cubrir de manera eficaz las

necesidades que vienen derivadas de éste trastorno del neurodesarrollo.

Palabras clave: Cambios de definicion, herramientas de diagnostico, evolucién de los
estudios, prevalencia y respuestas educativas.



Abstract:

Understanding the prevalence of autism spectrum disorder (ASD) and their
unstoppable increase is essential to create the necessary resources and services that
respond to the needs at all levels of this group and their families in real time.

For this final project degree (TFG) have been proposed three questions.

First, what has been the epidemiological evolution of ASD in the United States, Europe
and Spain.

The second question is, what are the possible reasons that explain this increase
worldwide in the last 25-30 years?

And finally, what response from the governmental structure is given in Spain to this

increase, specially at the educational level?

In the following Final Degree Project (TFG) the focus is on the theoretical investigation
on the epidemiological evolution of autism in the United States, Europe and Spain.
The possible causes of the increase such as the evolution of the definition of autism,
the increase in more effective diagnostic tools and the effect of the associative
movement and last, what action plan does the Government of Spain have, especially
at educational level to cover effectively the needs that are derived from this

neurodevelopmental disorder.

Keywords: Changes of definition, diagnostic tools, studies evolution, prevalence and

educational responses.



2. JUSTIFICACION DEL TEMA ELEGIDO

El Trabajo de Fin de Grado que aqui se presenta, es una investigacion tedrica sobre
el incremento epidemioldgico del diagnostico de los Trastornos del Espectro Autista
(TEA en adelante), las posibles causas de este aumento y brevemente la respuesta
educativa que se ha dado y se sigue dando en Espafia a este colectivo desde el punto
de vista educativo.

El Trastorno del Espectro Autista se caracteriza por problemas de comunicacién e
interaccidn social, asi como los patrones de comportamiento recurrentes y
restringidos (APA, 2013). Debido a sus efectos en la vida de las personas afectadas
y sus familias, el interés por este trastorno ha ido en aumento desde el punto de vista

social, econdémico y cientifico.

Dado que hay mas conocimiento y concienciacion sobre el autismo, hay mas interés
en saber qué tan comun es. El término "prevalencia”, describe la proporcion de una
poblacion que se ve afectada por un trastorno en un momento dado. Comprender el
alcance del autismo y desarrollar los recursos y servicios necesarios depende del
conocimiento de su prevalencia. La eleccidn de este tema se debe al alarmante
aumento de numero de casos en los ultimos afos a nivel mundial, asi como la
necesidad de dar una respuesta especifica a todos los niveles, pero especialmente a
nivel educativo dadas las caracteristicas de este trastorno.

Es, por tanto, el objetivo de este TFG dar respuesta a las siguientes preguntas:

1. ¢Cual ha sido la evolucion epidemiolégica del TEA en Estados Unidos, Europa
y en Espana?

2. ¢Por qué hay un aumento, a nivel mundial, de casos TEA en los ultimos 25-30
anos?

3. ¢Qué respuesta a nivel gubernamental, se da en Espafa a este aumento, a

especialmente a nivel educativo?



3. OBJETIVOS

Los objetivos marcados para llevar a cabo esta investigacion son tres:
- Revisar los principales estudios epidemiolégicos del TEA en los ultimo 25-30
afnos a nivel global y especificamente en Estados Unidos, Europa y Espafia.
- lIdentificar posibles factores que puedan incidir en el aumento de los
diagndsticos.
- Conocer brevemente la Estrategia del Gobierno de Espafa para dar respuesta
a este colectivo.

4. MARCO TEORICO/ REVISION BIBLIOGRAFICA

A lo largo de este punto se iran viendo los siguientes apartados: definicion actual del
TEA, datos de prevalencia desde hace 25-30 afos, en Estados Unidos, Europa y
Espanfia; la evolucion de la definicion del autismo y las herramientas de diagnostico, y
finalmente el plan de respuesta del gobierno de Espafia a este colectivo desde el

marco educativo.

Antes de comenzar con esta investigacion teorica creo que es necesario e importante

explicar el término TEA, comunmente conocido como Autismo.

De acuerdo con el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales -5
(DSM-5 en adelante) el trastorno del espectro autista pertenece a los trastornos que
afectan al neurodesarrollo. Un trastorno del neurodesarrollo se caracteriza por una
alteracion o variacion en el crecimiento y desarrollo del cerebro a la que se le asocia
una disfuncion cognitiva, neurologica o biologica.

A efectos de diagnostico, el DSM- 5 define los trastornos de neurodesarrollo como
trastornos que implican una serie de afecciones que aparecen de forma temprana en
el desarrollo del nifio y se caracterizan por una deficiencia en el funcionamiento
personal, social, académica u ocupacional del mismo (APA, 2014).

Teniendo en cuenta pues, la definicion anterior, el DSM-5 define el TEA como:

Un trastorno que se caracteriza por déficits persistentes en la comunicacién y

la interaccion social en multiples contextos; déficits en la reciprocidad social,



los comportamientos comunicativos no verbales usados para la interaccion

social, asi como en las habilidades para desarrollar, mantener y entender las

relaciones con los otros.

Ademas de los déficits de comunicacion social, el diagnéstico del trastorno del

espectro autista requiere la presencia de patrones de comportamiento,

intereses o actividades restrictivas y/ o repetitivas. (Asociacion Americana de
Psiquiatria, 2014, p.31).

Al hablar de TEA debemos de saber que se llama “espectro” debido a que las

manifestaciones que aparecen en este trastorno dependeran de la gravedad de la

afeccion, el nivel de desarrollo y la edad cronolégica como bien nos refiere el DSM-5.
(APA, 2014).

Por lo tanto, las principales caracteristicas de diagndstico son (APA, 2014, p.53):

Deterioro persistente de la comunicacién social reciproca y la interaccion social
(Criterio A)
En el criterio A, se tendra en cuenta a la hora de diagnosticar que el nifio puede

presentar algunas de las siguientes deficiencias:

1.

Deficiencias verbales v no verbales de la comunicacion social: las

podremos observar o no segun la edad, nivel intelectual y capacidades
linguisticas.

Deficiencias linguisticas: en este caso, observaremos que van a variar

segun si existe habla o hay ausencia éste asi como la capacidad de
comprension de lenguaje.

Deficiencias de la reciprocidad socioemocional: este aspecto se refiere a

la capacidad que puede tener la persona para poder interactuar con otros
e incluso compartir pensamientos y sentimientos.

Las deficiencias en los comportamientos comunicativos no verbales: se

refiere a aquellos comportamientos que seran utilizados para la
interaccidn social: contacto ocular, gestos y expresiones faciales,
orientacion corporal o una entonacion de voz. Se manifestaran de manera

disminuida, ausente o podran a ser atipicos.



e Los patrones de conducta, intereses o actividades son restrictivos y repetitivos
(Criterio B).
Cuando hablamos del manifiesto de estos patrones hay que tener muy en cuenta
tanto su edad, la capacidad, la intervencién y las ayudas que recibe ya que,
segun esto, se van a manifestar de una forma u otra.
Asimismo, también se puede observar la excesiva inflexibilidad en las rutinas y
patrones de comportamientos restringidos que se manifiestan, asi como una
resistencia a los cambios, y el desarrollo de patrones de comportamiento verbal

y no verbal que se convierten en rituales.

e Estos sintomas estan presentes desde la primera infancia y limitan o impiden el
funcionamiento cotidiano (Criterios C y D).
A la hora de desarrollar, mantener y entender relaciones se tendra en cuenta el
desarrollo normal segun la edad, género y cultura. Encontraremos deficiencias
en cuanto al interés social siendo este reducido o incluso ausente. Suele ser muy
evidente en nifilos pequefnos debido a su falta de interés hacia los juegos sociales

y la imaginacién.

Ademas de estas causas, que son las mas comunes, también debemos tener en
cuenta que las personas con TEA tienen diferentes maneras de aprender, moverse e
incluso prestar atencion. Es muy importante resaltar que un alumno TEA también se
diferencia por tener una serie de cualidades y capacidades como son la
meticulosidad, la curiosidad por una serie de temas especificos, la atencién a los
detalles o el seguimiento de las rutinas, entre otros (Autismo Espana, 2023).

Para llegar a un diagnaostico de este trastorno, los datos seran mas fiables cuando los
obtengamos a partir de distintas fuentes de informacion que van desde las
observaciones clinicas hasta la historia del cuidador entre otras.

El desarrollo y curso del trastorno del espectro autista, se empieza a reconocer
durante el segundo afio de vida, entre los 12-24 meses, aunque si los retrasos del
desarrollo del nifio son graves se pueden observar antes de los 12 meses y si son

sutiles después de los 24 meses (APA, 2014).



Los primeros sintomas que se van a poder observar normalmente son el retraso en
el desarrollo del lenguaje y que a menudo viene acompafnado por la falta de interés o
interacciones sociales, patrones de juego extraios y patrones de comunicacion
inusuales. Estos sintomas a lo largo del segundo afio de vida del nifio se iran haciendo
mas caracteristicos (APA, 2014).

Otro aspecto de diagnéstico es el que esta relacionado con el género ya que en este
tipo de trastorno se detecta mas casos en el sexo masculino que en el femenino.
(APA, 2014)

4.1 Datos de prevalencia

4.1.1 Datos de prevalencia desde hace 25-30 afios

En los ultimas décadas, ha habido un aumento en la prevalencia de los casos de TEA
a nivel mundial, datos que se recogen en varias investigaciones como veremos.
Segun los datos recogidos por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
(2015), la organizacion americana Autism Speaks sefiala que en 1975 habia un caso
de autismo por cada 5000 nacimientos. En 2008 pasamos a obtener cifras de
aproximadamente un caso por cada 150 (de Espana, 2015).

En 2009, se realizé un estudio en Estados unidos en el que estimd que la prevalencia
del autismo aumenté de 4 casos por 10.000 en 1989 a 147 casos por 10.000 (Baio,
2012). Otra investigacion mas reciente llevada a cabo por el Centro de Control de
Enfermedades de Atlanta (CDC, 2014) decia que uno de cada 68 nifios podia
presentar autismo, y el DSM-5 sefiala que el 1% de la poblacién podria presentar este
trastorno (APA, 2013).

4.1.2 Datos de prevalencia en Estados Unidos

La Red de Monitoreo de Autismo y Discapacidades del Desarrollo (The Autism and
Developmental Disabilities Monitoring- ADDM) llevé a cabo una investigacién sobre
la prevalencia y caracteristicas de los nifios TEA de 8 afos de edad. Los ultimos

datos, que recoge este informe fueron recogidos en el 2018 en Estados Unidos,



concretamente en 11 de los 50 estados que hay (Arizona, Arkansas, California,
Georgia, Maryland, Minnesota, Missouri, Nueva Jersey, Tennessee, Utah vy
Wisconsin). En este informe se toma en cuenta los datos de nifios nacidos en el 2010
y que hubieran cumplido los 8 afilos de edad. Estos nifios fueron seleccionados si
previamente habian sido diagnosticados con alguna discapacidad del desarrollo.
Aquellos que cumplian con los criterios del TEA fueron los seleccionados para llevar
a cabo esta investigacion (CDC, 2021). Cabe sefialar, que a esta edad normalmente,
los signos tipicos del autismo son mas claros y no ofrecen duda para proporcionar un

diagnéstico claro.

Como se observa en la Tabla 1, de una muestra de 5.058 nifios en la que no se
excluia ni por sexo, raza o etnia, un 75,8% del total mantuvieron el diagndstico de
TEA, es decir, los autores querian comprobar que ciertamente esos nifios son autistas
como bien decian los informes y son claros positivos.(CDC, 2021).

Comparando Estados, los resultados oscilaban entre un 16.5 y un 38.9 por cada 1.000
nifos siendo el mas bajo Missouri y el mas alto California,.

Respecto al total de la prevalencia del autismo en los 11 Estados participantes se
observa que hay un aumento de ese porcentaje, ya que en 2016 era de un 18.5 casos
de cada 1.000 y en este ultimo informe de 2018 pasa a un 23.0. (CDC, 2021).

Tabla 1

Prevalencia* del Trastorno del Espectro Autista entre los Nifios de 8 Afios, en General y por Sexo —
Red de Monitoreo de Autismo y Discapacidades del Desarrollo (ADDM), 11 sitios, Estados Unidos,
2018.

En Generalt
Relacioén de
prevalencia
. . Prevalencia  Prevalencia
. Poblacién  Prevalencia entre
Pagina Web con masculina  femenina (IC
total (IC del 95%) hombres y
TEA (IC del 95%) del 95%) )
mujeres (IC
del 95%)

10



) 24,9 (22,4- 37.9 (32,8- 8.1 (6,3-
Arizona 331 13.313 3,4 (2.6-4.4)
27,6) 41.1) 10.4)
22,9 (20,6- 36,7 (32,8- 8.1 (6,3-
Arkansas 353 15.435 4.5 (3.4-5.9)
25,3) 41.1) 10.4)
o 38,9 (35,9- 64,4 (59,2- 12.3 (10,0-
California 586 15.076 5.2 (4.2-6.5)
42.1) 70,2) 15,1)
] 21,8 (20,0- 35.2 (32,1-
Georgia 514 23.580 7.8 (6,3-9,5) 4.5(3,6-5,7)
23,7) 38,7)
20,5(18,6- 33,1 (29,8-
Maryland 423 20.666 7.5(6.0-9.3) 4.4 (3.5-5.7)
22,5) 36,7)
) 27,5 (24,5- 43,7 (38,5- 10.4 (7.9-
Minnesota 277 10.081 4.2 (3.4-5,7)
30,9) 49,7) 13.6)
) ) 16.5 (15,0- 25,0 (22,4-
Missouri 405 24 .481 7.6 (6.2-94) 3.3(2,6-4.1)
18,2) 27,9)
28,4 (26,0- 45,6 (41.4- 10.1 (8.2-
Nueva Jersey 491 17.289 4.5 (3,6-5,7)
31,0) 50.1) 12.5)
22,7 (20,9- 36.0 (32.9- 8.8 (7,3-
Tennessee 573 25.237 4.1(3.3-5.1)
24.,6) 39.3) 10,6)
21,5 (19.8- 33,1 (30.3- 9.3 (7.7-
Utah 548 25.459 3.6 (2.9-4.4)
23.4) 36,3) 11.1)
) ) 18.8 (17.3- 30.0 (27 ,4-
Wisconsin 557 29.664 7.1(5.9-8.6) 4.2(3,4-5,2)
20.4) 32.8)
23,3.0 (22.3- 36,5 (35,4-
Total 5.058 220.281 8.8(8.2-94) 4.2(3.9-4.5)
23,6) 37,6)

Nota: Cl= Intervalo de confianza

*Por cada 1.000 nifios de 8 afios

1 Todos los nifios estan incluidos en el total, independientemente del sexo o la raza/etnia

8 La puntuacién de Wilson del 95% de IC, excluye 1,0 en todos los sitos, lo que indica una
prevalencia mayor entre los hombres que en las mujeres; prueba de homogeneidad de las
relaciones previas de Mantel Haenszel (Woolf) en todos los sitios, p=0,15, lo que indica poca
heterogeneidad en las relaciones de prevalencia entre los sitios.

Fuente de informacién y creacién de la tabla original: (CDC, 2021)
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Otra investigacion muy significativa, es la llevada a cabo por el CDC en el 2021, en
la cual se recogen datos y estadisticas desde el afio 2000 hasta el 2020 a partir de
estudios que llevo a cabo el propio centro y que se recogen en la Tabla 2. En ella se
puede observar que en el afio 2000 la prevalencia en Estados Unidos era de un 6.7
de cada 1000 y conforme ha ido pasando los afios hay un aumento progresivo de
diagnosticos: en el 2010 14,7; 2012 un 14,5; 2014 un 16,8; 2016 un 18,6; en 2018
un 23.0 y en 2020 un 27,6. (CDC, 2021).

Tabla 2

Prevalencia identificada del trastorno del espectro autista — Red ADDM 200-2020 que combina los

datos de todos los sitios

Prevalencia
Ndmero de combinada por Esto es
Ao de Afo de .
o o informes de cada 1000 nifios  alrededor de 1
vigilancia nacimiento " B
sitios ADDM (rango en todos  de cada X nifios
los sitios ADDM)
2020 2012 11 27,6 (23.1-44.9) 1 en 36
23,0 (16.5-1-
2018 2010 11 1 de cada 44
3,9)
2016 2008 11 18.5 (18.0-19.1) 1 de cada 54
2014 2006 11 16.8 (13,1-29.3) 1 de cada 59
2012 2004 11 14.5 (8.2-24.6) 1 de 69
2010 2002 11 14.7 (5.7-21.9) 1 de cada 68
2008 2000 14 11.3 (4.8-21.2) 1 de cada 88
2006 1998 11 9.0 (4.2-12.1) 1en 110
2004 1996 8 8.0 (4.6-9.8) 1 de cada 125
2002 1994 14 6.6 (3.3-10.6) 1 en 150
2000 1992 6 6.7 (4.5-9.9) 1en150

Fuente de informacion y creacion de la tabla original (CDC,2021)
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4.1.3 Datos de prevalencia en Europa

El Parlamento Europeo aprobd un estudio sobre la prevalencia del autismo en el 2014
organizado por el Instituto de Salud Carlos Ill. Este estudio cont6 con la participacion
a diferentes niveles de 12 paises europeos: Dinamarca, Islandia, Finlandia y Rumania
Italia, Bulgaria, Polonia, Francia, Portugal, Austria, Irlanda y Espafa (Siglo Cero,
2021). El proyecto se denominé: “Los Trastornos del Espectro del Autismo en la Union
Europea” (ASDEU). En esta estudio se contd con nifios y nifias de entre 7 y 9 afos.
Los resultados muestran que la prevalencia variaba entre paises: 0,73 casos por
cada 100 habitantes en uno de los registros de Francia, un 0,77 en Finlandia, un 1,26
en Dinamarca y un 3,13 en Islandia (Delobel — Ayoub et al., 2020).

Otro estudio realizado por Bougeard, C; Picarel-Blanchot, F; Schmid, R; Campbell, R
& Buitelaar, J, (2021) reportaron que en el 2015, los resultados a nivel internacional
(Tabla 3) fueron de un 1,22%, es decir, 1 de cada 89 nifios esta diagnosticado con
autismo (en Bougeard C, et al, 2021). Ademas, datos recogidos en Reino Unido en el
rango de edad de 5 a19 afios muestra una prevalencia de un 1,2% y en Alemania un
0,38%. En este caso las metodologias que usaron para el analisis de la prevalencia
en Europa fueron: Teacher Nomination Form (TNF), Social Communication

Questionnaire (SCQ) y registros nacionales.

13



Tabla 3

Ultimos datos de prevalencia de TEA

Author (15) Country Year of Setting Method used to Age group Cohort size (N) Prevalence M/F ratio
estimate estimate prevalence

CDC (14) us 2016 National Case enumeration and 8y 275,419 Total: 1.85% (Clgsy, 11in 54 4.3 Clgsy

record review 1.80-1.91%) Male: children (4.0-4.6)

2.97% (Close,
2.88-3.06%) Female:
0.69% (Cleso

0.65-0.74%)
Christensen us 2014  National Case enumeration and 4y 70,887 Total: 1.70% (Clgsy, 11in 59 NR
etal. (15) record review 1.61-1.80%) children
ASDEU (1) Europe 2015 International TNF, SCQ and national 7-9y 631,619 1.22% 1in 89 NR
registries children
Delobel- France 2015 Regional Regional registries 7-9y 32,342 Total: 0.48% (Clgsy, 11in 137 4.0
Ayoub et al.  (South-East) 0.40-0.56%) children
(16)
France 2015 Regional Regional registries 7-9y 15,836 Total: 0.73% (Clgsy, 11in 208 5.4
(South-West) 0.60-0.87%) children
Narzisi et al. Italy 2016 Regional Disability certificate 7-9y 10,138 Total: 0.80% (Clgsy, 11in 126 5.2
a7 census + SCQ & TNF 0.62-0.97%) children
Morales- Spain NR Regional Screening + Clinical 3-5y 2,755 Total: 1.65% (Clgse, 11in 65 4.3
Hidalgo et al. assessment 0.89-2.20%) Male: children
(18) 2.52% (Clgsw,
1.834-3.71%) Female:
0.58% (Clos,
0.01-1.16%)
Spain NR Regional Screening + Clinical 10-12y 2,827 Total: 1.00% (Clgs, 11in 100 4.4
assessment 0.48-1.51%) Male: children
1.72% (Clgsw,
0.71-2.73%) Female:
0.39% (Clgs,
0.05-0.83%)
NHS Digital UK 2017 National Parent report and direct 2-4y 1,463 Total: 1.4% (Clgse, 11in 71 4.4
(19) interviews with children 0.70-1.80%) Male: children
6.8% Female: 4.2%
UK 2017 National Parent report and direct 5-19y 7,654 Total: 1.2% (Clgsy, 11in 83 4.8
interviews with children 0.90-1.40%) Male: children
1.9% Female: 0.4%
UK 2017 National Parent report and direct 5-10y 3,597 Tota: 1.5% Male: 2.5% 1 in 67 6.5
interviews with children Female: 0.4% children
UK 2017 National Parent report and direct 11-16y 3,121 Total: 1.2% Male: 1.8% 1 in 83 2.7
interviews with children Female: 0.7% children
UK 2017 National Parent report and direct 17-19y 936 Total: 0.5% Male: 1.0% 1 in 200 NR
interviews with children Female: N/A children
Bachmann Germany 2012 National Nationwide health 0-24y 6,400,000 Total: 0.38% Male: 1in 264 2.7
et al. (20) insurance database 0.53% Female: 0.20% children

ASDEU, Autism Spectrum Disorder in the European Union; CDC, Centers for Disease Control; Cl, Confidence Interval: NHS, National Health Service; NR, Not Reported; SCQ, Social
Communication Questionnaire; TNF, Teacher Nomination Form. "As of 2019 when the review was conducted.

Fuente: Bougeard C, et al, (2021)

Otros estudios adicionales sobre la prevalencia TEA en Europa que se suman a la
revision analisis que se han mencionado con anterioridad son:

- Estudio publicado en el British Journal of Psychiatry en el 2018 donde la
prevalencia de TEA en el Reino Unido es de 1,76% que es comparable a la
estimacion para toda Europa (en Russell G, et al,2014).

- Estudio publicado en el Journal of Autism and Developmental Disorders
en 2021. En este caso mirando Islandia, se concluyé que tenia una
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prevalencia de TEA del 1.4%, siendo la mas baja en Europa (en Helgason L.,
& Saemudsen, E., 2016).

- Estudio publicado en el European Journal of Public Health en el 2017, donde
se estima que el 1% de la poblacion en Francia tiene TEA, siendo mas alta que
las estimaciones de prevalencia de otras naciones desarrolladas, pero mas
baja que algunas otras naciones europeas (en Maiano C, et al, 2017).

- Finalmente, un estudio publicado en el Journal of Autism and Developmental
Disorders en 2020 realizado en Dinamarca, indicando que este pais tiene una
prevalencia de TEA mas alta que el resto de Europa, con un 2,2%. (Bak C, et
al, 2020).

4.1.4 Datos de prevalencia en Espafia

Es Esparia donde actualmente hay diagnosticadas mas de 45.000 personas con
autismo [...], por lo que estas cifras nos llevan al dato de que mas de 1.500.000
personas estan vinculadas al TEA, teniendo en cuenta sus familiares” (Zeidan, J.
Fombonne. E, et al, 2022).

Segun las ultimas estadisticas disponibles del Gobierno de Espania, la prevalencia del
autismo en Espafa se estima en alrededor de 1 de cada 100 personas, o el 1% de la
poblacion. Esta estimaciéon se basa en los datos recopilados por el Ministerio de
Sanidad, que realizé una encuesta nacional sobre la prevalencia del autismo en 2017.

(Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2017)

Un estudio publicado en 2021, en la revista cientifica Autism Research, que utilizé
una muestra representativa de nifios y nifias de entre 7 y 9 afos, encontré una
prevalencia del 1,64% de autismo en la poblacion infantil espafiola (Posada M, et al,
2021).

Para finalizar, existe otra investigacion mas reciente realizada en el afio 2018 (Tabla
4) sobre la prevalencia del TEA en Espana, en la cual participaron un total de 2765
nifos de la poblacion escolar de la provincia de Tarragona. Para dicha muestra se
tuvo en cuenta los criterios de diagnostico del DSM-5 de nifios de 3-4 y 10-11 afos.
Los datos de prevalencia obtenidos fueron de un 15.5/1000 en las edades de 3 a 4
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anos y un 10/1000 de 10-11 afios, lo que equivaldria a que 1/64 nifios de 3-4 afios y

1/100 entre 10-11 afios posee este trastorno (Morales-Hidalgo, et al, 2018).

Tabla 4

Datos de Prevalencia en Espafia (varios autores 2013-2014)

Autor, Afo de Poblacién o
Criterios de
Publicacién, Ano Infantil incluida . ) Tasas de Proporcién
. . diagndstico
Pais del analizado en el estudio y Prevalencia de TEA
empleados
estudio tipo de muestra
1796
(multicéntrico,
No definido Provincia de
Fortea y col.,
2013 (nifios 18-36 Espafia, Las DSM-IV-TR 6.5/1000 1/163
meses) Palmas,
Canarias,
Espana
9524
) ) (multicéntrico,
Garcia Primo  2005-2012 o
Provincia de
y col., 2014, (nifios 18-36 DSM-IV-TR 6.4/1000 1/156
_ Salamanca y
Espafia meses)
Zamora,
Espafa)
) 2765 (poblacién
Morales- No definido. 15.5/1000 (3- 1/64 (3-4
) ) escolar de la
Hidalgo y Nifos de 3-4 o 4 anos) anos)
B provincia de DSM-5
col., 2018, anos y de 10/1000 (10-  1/100 (10-
_ . Tarragona, . ~
Espafia 10-11 anos . 11 afnos) 11 anos)
Espafia)

Fuente de informacién y creacion de la tabla original: (Malaga |, et al, 2019)

Creacion propia de esta tabla.
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4.2 La evolucion de la definicion del autismo

La definicién de autismo ha ido variando a medida que se ha ido investigando. Varias
clasificaciones oficiales nos permiten observar las distintas ideas concebidas y
discusiones que se tenian sobre este trastorno a lo largo de su historia, sobre todo
aquellas que llevan publicados desde hace 30 anos como son la Clasificacidon
Internacional de Enfermedades (CIE) (CIE-10 menciona los previos desde el que
aparecio6 el termino por primera vez) y el Manual de Diagndstico y Estadistico (DSM)
(DSM-I, 11, HILI-TR, 1V, IV-TR y 5).

El término autismo va a aparecer por primera vez de mano de Eugen Bleuler en el
afno 1911 el cual explica que el autismo es un retraimiento de la vida psiquica del
sujeto sobre si mismo, lo que lleva a la construccion de un mundo cerrado el cual se
encuentra separado de la realidad exteriory a la dificultad o imposibilidad de
comunicarse con los demas. Mas tarde Eugéne Minkowski, quien fue asistente de
Bleuler a principios de la Primera Guerra Mundial va a definir al autismo coémo la
pérdida de contacto con la realidad. Sin embargo, estos autores estan describiendo
este trastorno de acuerdo con sus observaciones en personas que se encuentran al
final de su adolescencia/ adultos jovenes, y por lo tanto lo relacionaban con trastornos

esquizofrénicos (Garrabé de Lara, 2012).

A finales de la Segunda Guerra Mundial, fue el médico psiquiatra Léo Kanner quién
contribuyé de manera muy importante en el estudio de la psicopatologia infantil, que
paso a denominarse patologia del autismo. Kanner en 1943, define el autismo infantil
como un desorden psiquiatrico especifico de la infancia. Las conclusiones a las que
llegd en su estudio fueron que aquellos afectados de autismo se caracterizaban por
su extrema precocidad en la exhibicion de los sintomas: inmovilidad del
comportamiento, soledad y un retraso o ausencia en la adquisicion del lenguaje
verbal. En este caso, el autismo de Kanner esta asociado a la epilepsia,
enfermedades neuroldgicas o genéticas (Garrabé de Lara, 2012). Posteriormente, en
1950, Kanner redujo los criterios diagnosticos a “Profunda ausencia de contacto
afectivo y conductas ritualistas elaboradas y repetitivas en ausencia de sintomas
psicoticos”. Esto hizo que tanto en el DSM-I como el DSM-II el término de autismo
apareciera bajo la categoria de “esquizofrenia en la infancia” (Nahmod, 2016).
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En 1980, con el DSM-III, el autismo pasa de denominarse esquizofrenia a “Trastorno
Generalizado del Desarrollo” (Nahmod, 2016), y lo define como “extendida falta de
capacidad de respuesta hacia otras personas”. La versién revisada del DSM I, el
DSM Ill - R anade a la definicion “alteracion cualitativa de la interaccion social
reciproca”. En esta ultima revision, el autismo se hizo mucho mas explicito y
sistematizado (Nahmod,2016).

Mas adelante, tanto CIE-10 como el DSM-IV siguen hablando de patologia autistica
infantil y sigue definiendo al autismo dentro de Trastornos generalizados del
desarrollo. Sin embargo, dentro de esa generalizacidon encontramos un nuevo
trastorno, el Trastorno Desintegrativo de la Infancia, a parte del trastorno autistico
(Garrabé de Lara, 2012). EI DSM-IV determiné que los rasgos primarios de este
subconjunto de trastornos incluyen la presencia de disminuciones severas en las
habilidades sociales y de comunicacion, asi como la presencia de conductas,
intereses o actividades estereotipadas después de un aparente desarrollo normal
(Gémez, J., Rodriguez, M.Rodriguez, M., Blanco, E., 2006).

En el DSM-IV dentro de la definicion del trastorno del espectro autista, se observa
que reconocen tres trastornos mas: el trastorno desintegrativo de la infancia, el
trastorno de Asperger y el trastorno de Rett. Tras una revision de este, aparece el
DSM-IV-TR en el que resulté que la definicion de Asperger podria ser problematica a
la hora de introducir este trastorno dentro del autismo y lo mismo paso con el trastorno
de Rett y el trastorno desintegrativo de la infancia a pesar de que este fue de gran
interés ya que podria llegar a parecerse bastante al autismo. A partir de este nuevo
enfoque del DSM-IV-TR se facilitd el desarrollo de nuevas formas de detencion y
diagnostico del trastorno del espectro autista lo que permitié que se mejoraran las
investigaciones (Volkmar, F.R, Reichow, B, 2013).

Finalmente, como hemos visto al comienzo, en el marco tedrico/revision bibliografica,
el DSM-5 se define como un “Trastorno del Neurodesarrollo” en el que se caracteriza
por déficits persistentes en la comunicacion y la interaccion social en multiples
contextos; déficits en la reciprocidad social, los comportamientos comunicativos no
verbales usados para la interaccion social, asi como en las habilidades para

desarrollar, mantener y entender las relaciones con los otros.
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En este DSM-5 se absorbe la nueva clasificacion del trastorno de Asperger y el
trastorno de Rett y desaparece el trastorno desintegrativo de la infancia, esto se debe
a que se le empieza a dar mucha mas importancia al término “espectro” debido a que
se usa para describir el nivel de afeccion, de desarrollo y la edad cronolégica como

bien nos dice este DSM.

En la siguiente tabla (Tabla 5) podremos observar un resumen de los distintos
cambios de definicion que se han producido a lo largo de los afios desde su primera
aparicion.

Tabla 5

Cambios de la definicion del Autismo a través del tiempo.

Es un retraimiento de la vida psiquica del sujeto sobre si mismo, lo
Eugen Bleuler que lleva a la construccion de un mundo cerrado el cual se encuentra
separado de la realidad exterior y a la dificultad o imposibilidad de

comunicarse con los demas.

Eugéne La pérdida de contacto con la realidad.

Minkowsky

Léo Kanner Denomind al autismo como “Patologia del autismo”.
Desorden psiquiatrico especifico de la infancia. Se caracterizan por
su extrema precocidad en cuanto a su aparicion y viene acompanada
por unos sintomas muy marcados como son la inmovilidad del
comportamiento, soledad y un retraso o ausencia en la adquisicién
del lenguaje verbal.

DSM-III “Trastorno Generalizado del Desarrollo”
Extendida falta de capacidad de respuesta hacia otras personas

DSMIII-R “Trastorno Generalizado del Desarrollo”
Alteracion cualitativa en la interaccién social reciproca
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DSM-IV

DSM-IV-TR

DMS-V

“Trastorno Generalizado del Desarrollo”

Los rasgos primarios de este subconjunto de trastornos incluyen la
presencia de disminuciones severas en las habilidades sociales y de
comunicacion, asi como la presencia de conductas, intereses o
actividades estereotipadas.

Dentro del trastorno del espectro autista se reconocen tres trastornos
mas: el trastorno desintegrativo de la infancia, el trastorno de
Asperger y el trastorno de Rett.

“Trastorno Generalizado del Desarrollo”

Se deja de reconocer el trastorno desintegrativo de la infancia, el
trastorno de Asperger y el trastorno de Rett como trastornos del
espectro autista.

“Trastorno del Neurodesarrollo”

Se caracteriza por déficits persistentes en la comunicacion y la
interaccién social en multiples contextos; déficits en la reciprocidad
social, los comportamientos comunicativos no verbales usados para
la interaccion social, asi como en las habilidades para desarrollar,
mantener y entender las relaciones con los otros.

Se absorbe dentro de esta definicion de autismo el trastorno de
Asperger y el trastorno de Rett y desaparece el trastorno

desintegrativo de la infancia.

Fuentes de informacion: Garrabé de Lara, 2012; Nahmod,2016; Gémez, J., Rodriguez, M., Blanco, E.,
2006; APA, 2014, (Volkmar, F.R, Reichow, B, 2013)

Creacion propia de la tabla.

Para finalizar Verhoeff (2013), profesor de psicologia en la Universidad de Groningen,

sostiene como resultado de su investigacion, que en la historia del autismo hay tres

periodos claves:

e La primera fase, que parte de la definicibn que da Kanner sobre el autismo y

enmarcada dentro de la esquizofrenia,. Esta clasificacion se mantendra

durante dos décadas, hasta 1960.

e La segunda fase, en 1960, que pasa a definirse como “autismo infantil

temprano”. En esta fase nos encontramos con que ya empiezan a sefalar y

a tener en cuenta las variables del lenguaje y dificultades cognitivas y
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perceptivo. Comienza, ademas, a tener mucha mas visibilidad ya que
aparecen nuevos tipos de investigaciones.

e La tercera fase hacia 1980 en la que se genera una nueva forma de definir el
autismo a partir de la obra de Hans Asperger, en la que caracterizan a este
trastorno por unos déficits en el desarrollo del lenguaje. Esto lleva a que lo

definan como un trastorno de sociabilidad (Verhoeff, 2013).

4.3 Herramientas de diagnostico

El diagndstico del TEA se realiza a través de una evaluacion clinica exhaustiva
realizada por un profesional de la salud mental. Hoy, se utilizan varias herramientas
de diagnostico para detectar el autismo. Algunos de estos instrumentos de
diagndstico mas utilizados son Autism Diagnostic Interview Revised (ADI-R) y el
Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS), y de cribado esta: Modified
Checklist for Autism in Toddlers — Revised (M — CHAT) (Velarde, M., Ignacio, M.,
Cérdenas, A, 2021).

ADI-R (Randall M, et al, 2018) es una entrevista clinica para la deteccion del TEA y
esta recoge informacién sobre el comportamiento de los nifios, se obtiene a partir de
entrevistas con los padres o cuidadores. La herramienta de diagndstico ADIR, se
desarroll6 en 1994 y esta entrevista clinica ha aportado una mayor fiabilidad a la
evaluacion de personas TEA. Se disefio para poder obtener un diagndstico diferencial
de otros posibles trastornos del espectro autista.

ADOS-2, es una escala de evaluacion diagnostica del TEA, también llevada a cabo
por un profesional especializado que se encarga de observar el comportamiento del
nifo en una serie de tareas especificas desde los 12 meses hasta la edad adulta.
Esta formada por 5 moddulos, comunicacion, interaccion social, juego o uso

imaginativo y las conductas tanto restrictivas como repetitivas (Randall M, et al, 2018).

M-CHAT (Petrocchi S., Levante AL., Lecciso F., 2020) es una herramienta de cribado
que se usa de los 16 a los 30 meses de edad y que sirve para detectar posibles signos
tempranos de TEA o retrasos en el desarrollo. La Lista de Verificacion Modificada
para el Autismo en Nifios Pequefios con Seguimiento (M-CHAT/F) va dirigida a los
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padres y esta formada por una entrevista inicial y otra de seguimiento. Estas
entrevistas estan disefiadas para poder reducir los falsos positivos (Robins D, 2014).

4.4 Movimiento asociativo como clave para el reconocimiento y la

concienciacion del autismo.

Fueron los padres que dadas las necesidades de las personas con autismo y el poco
conocimiento que se tenia para dar contestacion a dichas necesidades, empezaron
movimientos asociativos donde revindicaban, no solo servicios sino también
investigacion. A nivel mundial se crearon asociaciones de padres, por ejemplo, solo
hoy en Espafia, Autismo Espafia agrupa y representa a 170 entidades de las cuales
89 estan asociadas y otras 81 vinculadas a través de las federaciones presentes en
todas las comunidades autonomas y en las dos ciudades autdbnomas de Ceuta y
Melilla (Autismo Espafa, 2023). En cuanto a investigaciones, centrandonos solo en
Espafa, de acuerdo a la revision de Belinchon et al., (2010), sobre estudios espafoles
sobre autismo, concluye que existe un aumento de publicaciones sobre el autismo
desde 1997 ya que entre 1943 y 1997 soy un total de 2.900 articulos, sin embargo,
entre 1997 y 2003 hay mas de 3.700 articulos. Los autores argumentan que el
aumento se debe a diferentes factores:
- Hay un gran aumento de ayudas en la investigacion lo que permite que se
dedique mas tiempo a investigar sobre el autismo.
- Elevada proporcion de proyectos de investigacion basica, psicolégica y
neurobioldgica
- Mayor productividad de los investigadores en centros estadounidenses y
britanicos
- Mayor productividad de los autores que colaboran
- Las universidades se implican a la hora de investigar sobre el TEA
- Cada vez hay mas proyectos coordinados tanto a nivel nacional como
internacional
- Mejora en los procedimientos de seleccion, descripcion y agrupacion de los
participantes
- Metodologias participativas que aseguren la implicacién de las personas con

autismo y sus familiares en cuanto al proceso de investigacion.
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- Hay que asegurar que los estudios sean utiles para desarrollar los métodos

de diagndstico e intervencion.

Gracias también al empuje de las asociaciones y la investigacion en Espaia existe
un documento guia del Gobierno de Espana, centrado especificamente en la
Estrategia Espafiola en Trastornos del Espectro Autista (2015). Este documento,
llevado a cabo por el Ministerio de Sanidad y el de Servicios Sociales e Igualdad,
establece unas lineas estratégicas para dar respuesta al incremento de los casos de
autismo en Espafa desde multiples angulos.

La linea que mas nos interesa resaltar es “Linea 9: Educacion” (Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, 2015). En la linea 9 se expone el consenso que existe
entre la educacion especializada y el apoyo comunitario como claves para el
desarrollo de personas TEA. Da importancia a que la educacion de personas TEA se
dirija principalmente a potenciar el desarrollo de las habilidades que favorezcan la
inclusion y participacion en la sociedad al igual que potencien las capacidades para
responder a su entorno (de Espafia, G, 2015).

Se centra concretamente en los siguientes objetivos:

e Favorecer el aprendizaje de conceptos y competencias significativas y
promover su generalizacion en los diferentes contextos en los que se
desenvuelve la persona.

e Maximizar las oportunidades educativas y formativas de la persona,
fomentando su aprovechamiento y la continuidad a lo largo de su
desarrollo.

e Promover la continuidad de los aprendizajes y el aprovechamiento de
los entornos educativos y formativos

Ademas, se establecen 11 objetivos a alcanzar en cuanto a la educacion de personas
TEA, entre ellos “promover una educacién especializada, inclusiva y de calidad para
el alumnado con TEA, avanzando en el desarrollo...”, “favorecer la participacion de
cada alumno/a con TEA...”, “impulsar el desarrollo de una programacion educativa
individualizada que contemple las necesidades especificas de cada alumno/a con
TEA...”. (de Espania, G, 2015).
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5. RESULTADOS ANALISIS DE LA INFORMACION RECOPILADA

En este apartado, se iran respondiendo a los objetivos y preguntas propuestas al
principio de esta investigacion.

Objetivo 1: Revisar los principales estudios epidemioldgicos del TEA en los ultimo 25-

30 afios a nivel global y especificamente en Estados Unidos, Europa y Espana.

A partir de la informacion recogida en el marco teodrico se ha podido llevar a cabo la
elaboracion de la siguiente tabla donde se muestran los datos extraidos de las
diferentes fuentes de informacion. La tabla ha sido organizada de forma que medimos
la prevalencia del autismo segun el numero de casos por cada 1000 habitantes en la
que medimos los datos de Estados Unidos, Europa y Espaia. El periodo de tiempo
que se abarca es desde 1975 hasta 2021. En esta recogida de datos tomamos
diferentes fuentes de informacion y diferentes paises de Europa.

Tabla 6

Recogida de datos de prevalencia en Estados Unidos, Europa y Esparia

Casos/
1000
habitantes

Fuentes

! 1975 2000 2010 2012 2014 2015 2016 2017 2018 2020 2021
Informacion

Autism
Estados  Speaks 020 67

Unidos cDc 147 145 168 18.5 230 276

ASDEU 11.23
Francia

Delobel — 0.73
Ayoub et al
Francia
EJPH 10
Europa M@l@anfl)vc et
al.
Finlandia
Delobel — 0.77
Ayoub et al
Dinamarca

Delobel - 1.26
Ayoub et al
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Dinamarca
JADD 22
Bak, C., et al
Islandia
Delobel — 3.13
Ayoub et al
Islandia
JADD
Helaason L., 14

E

UK
NHS Digital
UK
BJP -
Russell G, et
al.

12

17.6

Ministerio
de
Sanidad,
Servicios
Sociales e
Igualdad
Espafa Autism

Research
Posada, M., 164
et al
Morales —
Hidalgo, et 15
al

10

CDC: Centers for Disease Control and Prevention; ASDEU: Autism Spectrum Disorder in the European Union; NHS Digital:
National Health Service; BJP: British Journal of Psychiatry; JADD: Joqumal of Autism Developmental Disorders; EJPH:
European Journal of Public Health

Fuentes informacion: De Esparia, G, 2015; CDC, 2021; ASDEU, 2018; Siglo Cero, 2021; Delobel-Ayoub et al, 2020; Maiang,
C, et al, 2017; Bak.C, et al, 2020; Helgasan. L., Sagmudsen, E. , 2016, NHS Digital, 2018; Russell G, et al, 2014, Bachmann et
al, 2018, Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales, e igualdad, 2017; Posada, M, et al, 2021; Morales — Hidalgo , et al, 2018.

Creacion propia de la tabla
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Figura 1

Prevalencia del Autismo en Estados unidos, Europa y Espafia

PREVALENCIA DEL AUTISMO

casos por cada 1000 habitantes

Afios 1975 2000 2010 2012 2014 2015 2016 2017 2018 2020 2021

e=g==EEUU EUROPA ASDEU EUROPA Francia EUROPAFinlandia  e=@==EUROPA Dinamarca EUROPAIslandia ~ em@mmEUROPA UK  em@e=ESPANA

Creacion propia de esta grafica

A partir de los datos de la Tabla 5, he podido sacar este grafico de linea en el que se
puede observar que tiene una tendencia a incrementar con el paso de los afos ya
que como primero podemos ver en Estados Unidos (verde) en 1975 se presenta solo
0,2 casos por cada 1000 habitantes y va en aumento hasta el 2020 que han llegado
a 27,6 casos por cada 1000.

En Europa observando primero los datos, podemos apreciar que todos los paises
como es el caso de Francia con un 0,73, Finlandia 0,77, Dinamarca 1,26 e Islandia
con un 3,13 todos ellos en 2014 tienen unos datos de prevalencia muy bajos sin
embargo con el paso de los afos estos tienen un gran incremento. Francia pasa de
un 0,73 en 2014 a 10 casos por cada 1000 en tan solo dos afios; de Finlandia no
volvemos a obtener mas datos, pero de Dinamarca si que podemos notar que hay un
mayor incremento ya que en 2018 hemos pasado de esos 1,26 casos de cada 1000

a 22 casos cada 1000, en Islandia nos pasa lo mismo, aunque su prevalencia no
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incrementa tanto como la de Dinamarca si que observamos un aumento de casos ya
que en 2021 se registran 14 casos por cada 1000 habitantes. Por ultimo,
mencionamos Reino Unido (UK), estos datos al ser mas recientes la prevalencia es
mayor que la que observamos con el resto de paises de Europa, ya que en 2017 UK
registra 12 caso por cada 1000 y esto incrementa en 2020 con 17,6 casos por 1000
habitantes.

Por lo tanto, si hablamos en cuanto a los datos que hemos visto de algunos de los
paises que se han tenido en cuenta, Europa ha registrado un incremento de casos en

cuanto a la prevalencia del autismo.

Por ultimo, en Espafia observamos que hay dos datos en 2017 con 15 casos por cada
1000 y en 2021 a 16,4 por 1000, lo que supone un incremento en el numero de
prevalencia del autismo de un 1,4.

Con estos datos por lo tanto se comprueba el incremento global de los diagnosticos.
Aun asi, esta grafica es poco representativa debido a los pocos datos obtenidos en
Europa y en Espaia, ya que si nos fijamos bien en Estados Unidos cada dos afios
obtenemos datos sobre la prevalencia del autismo ya que este pais dedica invierte en
investigaciones sobre el autismo cosa que en Europa y en Espafa todavia no parece
ser una prioridad. Como comentamos anteriormente los datos son poco uniformes y
representativos, si bien muestran una tendencia a incrementar la prevalencia en los

ultimos anos.

Objetivo 2: Identificar posibles factores que puedan incidir en el aumento de los
diagnosticos: evolucion de la definicion, herramientas de diagnostico y concienciacion
sobre el TEA.

Para poder responder a esta pregunta, se ha investigado si el aumento de casos se
podia deber a la evolucion de la definicion, al desarrollo de herramientas de
diagnostico mas precisas y validadas estadisticamente y por ultimo a la evolucion del
movimiento asociativo, sin meternos en investigaciones médicas al no ser el campo
de la medicina la especialidad de esta investigadora, y por lo tanto no es posible

analizar el aumento desde esa area.
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1. Cambios de definicion

Desde la aparicion de la primera definicion del autismo, el concepto que tenemos hoy
en dia ha pasado por diversos cambios.

Eugen Bleuler y Eugéne Minkowsky definieron el autismo como un tipo de trastorno
esquizofrénico ya que ambos tomaron como referencia las observaciones de los
comportamientos de jovenes adolescentes/ adultos. No es hasta que llega Leo
Kanner en 1943 cuando por primera vez vamos a ver el término de autismo ya que
Kanner lo defini6 como “Patologia del autismo” refiriéendose a él como un desorden
psiquiatrico especifico de la infancia, ampliando y especificando a la vez las
caracteristicas de este trastorno que han servido de base hasta la actualidad.
Después de Kanner la definicién del autismo sigue cambiando ya que tanto el DSM-
lll, DMS 11l-R y DSM-IV lo definen como “Trastorno Generalizado del Desarrollo” y se
van anadiendo caracteristicas mas especificas. E| DSM-III dice que es una extendida
falta de capacidad de respuesta hacia otras personas, DMS |lI-R, es una alteracion
cualitativa de la interaccion social reciproca y DSM-IV, los rasgos primarios de este
subconjunto de trastornos incluyen la presencia de disminuciones severas en las
habilidades sociales y de comunicacion, asi como la presencia de conductas,
intereses o actividades estereotipadas, por lo tanto, todas ellas tienen en comun que
hacen referencia al déficit de interaccion social. Ademas, se afaden dentro del
apartado de los trastornos generalizados del desarrollo los diagndésticos del sindrome
de Asperger, del de trastorno desintegrativo infantil y el trastorno generalizado del
desarrollo no especificado (TGD no especificado).

El gran cambio viene con el DMS-V. La definicion del autismo pasa de ser un
“Trastorno Generalizado del Desarrollo” a un “Trastorno del Neurodesarrollo” y lo
denominan “trastorno del espectro autista” que se caracteriza por déficits persistentes
en la comunicacion y la interaccién social en multiples contextos; déficits en la
reciprocidad social, los comportamientos comunicativos no verbales usados para la
interaccidn social, asi como en las habilidades para desarrollar, mantener y entender
las relaciones con los otros y los clasifican ademas por severidades de dichos
sintomas asi como por niveles de apoyo. Esta definicion absorbe por tanto los
diagnodsticos de sindrome de Asperger, trastorno desintegrativo infantil y trastorno
generalizado del desarrollo no especificado, y quedan auspiciados bajo una sola
etiqueta: Trastornos del espectro autista. Vemos que desde el DSM-III la
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caracteristica de déficit en la interaccion social se mantiene sin embargo a partir del
DSM-IV comenzamos a hablar también de la comunicacién no verbal y de conductas
estereotipadas. Por lo tanto, la definicién ahora es mucho mas amplia y por lo tanto
da cabida a un espectro mayor de sintomatologia observable y por tanto se incluyan
muchos mas diagndsticos que antes se situaban en las otras categorias (asperger,
TGD-NOS y trastorno desintegrativo).

2. Mas herramientas de diagnostico

Actualmente contamos tres herramientas de diagnostico, que cumplen con todos los
criterios estadisticos de validacidon, que permiten una evaluacion clinica exhaustiva
sobre una persona que pueda padecer este trastorno.

Estas herramientas (Tabla 7) principalmente se usan a partir de que el nifo tenga al
menos 12 meses de edad

Tabla 7

Herramientas de diagndéstico

M-CHAT Se usa de los 16 a 30 meses de edad y que sirve para detectar
posibles signos tempranos de TEA o retrasos en el desarrollo
ADI-R Es una entrevista clinica para la detencion del TEA y esta recoge
informaciéon sobre el comportamiento de los nifios, pero la
obtiene a partir de entrevistas con los padres o cuidadores.
ADOS-2 Es una escala de evaluacion diagnéstica del TEA. Es llevada a
cabo por un profesional especializado y certificado en el uso de
esta herramienta, que se encarga de observar el comportamiento
del nifo en una serie de tareas especificas desde los 12 meses

hasta la edad adulta.

Fuentes de informacion: Petrocchi S., Levante AL., Lecciso F., 2020 ,Robins D, 2014; Randall M, et

al, 2018
Creacion propia de la tabla.
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Estas herramientas, por tanto, han afadido a nivel mundial, la validez y la objetividad
a los diagnosticos realizados por los especialistas, quedando atras y descualificando
la observacion (como unico elemento de diagndstico) y otras pruebas no especificas

como herramientas de diagnostico.

A partir de los datos recogidos en la tabla 6 y la grafica 1 podemos observar que los
datos a partir de la aparicion del DSM-5 en 2013 tienen un mayor y notorio incremento
por lo que hace que nos replanteamos la hipétesis de que uno de los fatores por los
que hay una mayor prevalencia es la del cambio de definicion. Otro de los factores
que nos podemos plantear es que desde la aparicion del ADIR ayudd a mejorar la
precision y fiabilidad de los diagndsticos y eso ha conllevado también al incremento

de casos en la prevalencia de autismo.

3. Evolucién del movimiento asociativo y con ello de los estudios sobre el autismo

Con los diagnosticos y la escasez de conocimiento y por tanto de respuestas que
ayudaran a las familias, éstas empezaron a asociarse para buscar respuestas y
servicios. Ademas, universidades y fundaciones privadas también comenzaron abrir
camino. Como muestras, en Espanfa, desde 1976 que se cred la primera asociacién
hasta hoy son 170 entidades, y a partir de los afios 90 comienza a haber un gran
aumento en la evolucion de los estudios sobre el autismo ya como recoge Belinchon,
M., et al (2010) en 1997 hay un aumento de publicaciones con mas de 3.700 articulos
recogidos entre 1997 y 2003, comienza a haber mas ayudas lo que permite que se
realicen muchas mas investigaciones y provoque que se produzcan mas proyectos
de investigaciones tanto basicas como a nivel psicolégico y neurobioldgico. Nos
encontramos con que hay cada vez mas autores que colaboran, pero sobre todo en
Estados Unidos y Reino Unido, al igual que las universidades se implicaran mas en
las investigaciones sobre el TEA. Todo esto lleva a que los proyectos no solo sean a
nivel nacional, sino que también internacional y se vayan creando redes
internacionales de trabajo.

También se produce una mejora en los procedimientos de seleccion, descripcion y
agrupacion de los participantes y las metodologias son participativas ya que se quiere
asegurar la implicacidon de las personas TEA y sus familiares.
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Por lo tanto, la respuesta a este objetivo es que el aumento de casos si pudiera
deberse al hecho de que, al producirse una proliferacion de los estudios sobre el
autismo, conlleva a que haya mucha mas informacion sobre este trastorno y que se
produzcan cambios en su definicion y surjan nuevas herramientas de diagndstico e

items a evaluar, y por ende conllevara al aumento de casos.

Objetivo 3: Conocer brevemente la Estrategia del Gobierno de Espafia para dar

respuesta a este colectivo.

A nivel educativo en Espafia podemos decir que a partir del documento Estrategia
Espafola en Trastornos del Espectro Autista (de Espafia, G, 2015), se proponen 11
objetivos a alcanzar en cuanto a la educaciéon de personas con Autismo. No s6lo os
dice que tenemos que alcanzar esos 11 objetivos sino que también se centra en 3
items: 1. Favorecer el aprendizaje de conceptos y competencias significativas y
promover su generalizacion en los diferentes contextos en los que se desenvuelve la
persona, 2. Maximizar las oportunidades educativas y formativas de la persona,
fomentando su aprovechamiento y la continuidad a lo largo de su desarrollo y 3.
Promover la continuidad de los aprendizajes y el aprovechamiento de los entornos

educativos y formativos.

También se tiene en cuenta el Disefio Universal para el Aprendizaje que tiene como
objetivo maximizar la participacion y el aprendizaje de todos los estudiantes, incluidos
aquellos que tienen discapacidades o dificultades de aprendizaje.

Dado que los estudiantes con autismo pueden procesar la informacion de manera
diferente y pueden tener dificultades particulares en areas como la comunicacion, la
interaccion social y la regulacion emocional, el DUA puede ser especialmente util en
el caso de los estudiantes autistas a pesar de que no hace una referencia especifica
sobre el autismo. Los siguientes son algunos factores importantes para tener en
cuenta al usar el DUA en el contexto del autismo: proporcionar multiples opciones
para el interés, proporcionar opciones para la percepcion, proporcionar opciones para

la comprension y proporcionar opciones para la expresion y la comunicacion.
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6. CONCLUSIONES

A partir de la informacién recogida y haber realizado su analisis he podido llegar a
obtener respuesta en las tres preguntas iniciales que me plantee, de las cuales he
podido ir respondiendo a lo largo de esta investigacion y de las que obtenido las

siguientes conclusiones:

1. ¢Cual ha sido la evolucion epidemioldgica del TEA a nivel global y en
Espana?

La prevalencia del autismo es significativa en la poblacion ya que como se puede
observar en los datos obtenidos, la prevalencia de este trastorno tiene una tendencia
a incrementar en los ultimos 25-30 anos. En cuanto a la prevalencia de Estados
Unidos, esta se ha respondido de una manera satisfactoria ya que se han podido
obtener datos desde el afio 2000 hasta su ultima investigacion en 2020 de los cuales
se realizaban cada dos afos. Respecto a discutirla prevalencia en
Europa, es mas desafiante porque hay numerosos estudios que han sido publicados
por varios autores, cada uno de los cuales utiliza una metodologia diferente, lo
que hace que sea mas dificil sacar conclusiones que sean lo suficientemente
fiables para hacer comparaciones. (Baxter A.J, Brugha T.S, Erskine H.E, Scheurer
R.W & Vos T, Scott J. G, 2015; Meanner M.J, Rice C.E, Arneson C.L, Cunniff C, et al,
2014)). Sin embargo, en general, parece que la prevalencia de los TEA en Europa es
comparable a la de otras naciones desarrolladas del mundo que ha habido un
aumento en la prevalencia de este trastorno. (Russell G, Rodgers L.R, Ukoumunne
O.C, Ford T & Centre for Outcomes Research and Effectivenness [CORE], 2014;
Reviriego Rodrigo E, Bayén Yusta JC, Gutiérrez Iglesias A, Galnares-Cordero L,
2022.). Por ultimo, en cuanto a Espafa nos encontramos en la misma situacion de
Europa ya que de los poco datos que se obtienen si que se observa ese aumento en

la prevalencia sin embargo siguen siendo muy escasos los datos recogidos.

2. ¢Por qué hay un aumento, a nivel mundial, de casos TEA en los ultimos 25-
30 afos?

A partir de las investigaciones realizadas, he llegado a la conclusién que el aumento

de casos TEA, se debe tanto a su cambio de definicion como el aumento en el nUmero
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de herramientas e instrumentos de diagndstico a la evolucion del desarrollo en los
estudios e investigaciones lo que nos lleva a la tercera pregunta de este TFG en las
que he sacado las siguientes conclusiones.

3. ¢Qué respuesta a nivel gubernamental, se da en Espafia a este aumento,

a especialmente a nivel educativo?

Las repuestas que estamos dando en Espafia, aunque no haya muchos datos de la
prevalencia al igual que nos pasa con Europa como menciono antes, los pocos que
tenemos nos indican que, si hay un aumento de casos en nifios TEA, el problema que
podemos observar en cuanto a la respuesta educativa que se esta dando y es que
sblo estamos dando una serie de objetivos que se tienen que cumplir en cuanto a la
educacion de personas con autismo. Si bien estamos empezando a encontrar y dar
respuesta al autismo en Espafia todavia seguimos sin obtener recursos especificos
que nos ayuden a trabajar en un aula con un alumno que posea este trastorno y que

podamos dar respuesta a sus necesidades educativas.

Por lo tanto como punto positivo es que he podido responder a las preguntas que me
propuse para llevar a cabo esta investigacion bibliografica y ademas de cumplir con
los objetivos propuestos sin embargo, como punto débil tengo que destacar que al no
ser médica muchas cosas no se han podido tener en cuenta al no ser mi campo de
experimentacion y otro punto débil que menciono a lo largo de esta conclusion es la
falta de datos en cuanto a la prevalencia del autismo tanto en Europa como en

Espaia.

En conclusion, considero que este TFG puede ser muy util a la hora de concienciar a
la sociedad cientifica de que se necesita poner mas recursos a la hora de investigar
sobre el autismo y su prevalencia y a su vez en la sociedad educativa para promover

mas respuestas y ayudas a este alumnado.
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7. METODO

El método que he utilizado para desarrollar la investigacion bibliografica de mi trabajo
se ha basado en una amplia gama de fuentes bibliograficas tales como bases de
datos cientificas como DSpace proporcionada por la universidad, Google Académico,
revistas especializadas como Salud Mental, articulos cientificos y paginas web
cientificas que he obtenido a partir de la indagacion llevada a cabo en Google
Académico.

El objetivo que perseguia en toda la busqueda de informacion era poder encontrar
estudios y trabajos que tuvieran un caracter relevante y significativo con un soporte

cientifico que aportaran los datos necesarios para la elaboracion de mi trabajo.

En todo este proceso de busqueda e investigacion he llevado a cabo diferentes
estrategias en la que se incluye el uso de palabras clave como son: prevalencia del
autismo, definiciones, herramientas de diagnostico, etc. La combinacién de estos y
otros muchos términos ademas de la combinacién de las diferentes bases de datos
me han permitido configurar la busqueda de informacidén necesaria para la realizacion

del trabajo.

A la hora de desarrollar mi TFG he considerado importante y necesario establecer
una temporalizacidn. Asi pues, el tiempo marcado en la investigacion es desde hace
25/30 anos hasta la actualidad. Este factor temporal es relevante a la hora de trabajar
con datos de prevalencia del autismo ya que para realizar mi propuesta, el rango 25-
30 anos, me permite desde el punto de vista del interés de esta investigacion y como
futura educadora, ver la evolucion que ha habido, el numero de casos y el por qué
hoy en dia observamos un incremento de los mismos en las aulas y como
consecuencia de esto ver qué se esta haciendo y como se trata esta situaciéon y como

se atiende a este tipo de alumnado en las aulas en Espafia.

En resumen, mi método de busqueda durante esta investigacion ha sido un proceso
de identificacion y seleccion exhaustiva de las diferentes fuentes de informacion que
he decidido usar para este trabajo. Para garantizar la calidad y validez del mismo, tal

y como he indicado anteriormente, las fuentes de informacién son relevantes y deben
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tener un soporte cientifico ademas de dar un enfoque trasparente y metodico en el
proceso de busqueda proporcionando una base sélida para este trabajo de fin de

grado.
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