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Resumen

Objetivo: El acceso efectivo a servicios esenciales es crucial para algunas personas con autismo. En Argentina,
el certificado Unico de discapacidad (CUD) asegura derechos y beneficios esenciales para las personas con
autismo. Analizar la demanda de CUD relacionadas con el autismo puede ofrecer valiosos conocimientos
sobre las necesidades de esta poblacion. Método: Este estudio examind datos oficiales sobre la emision de
CUD por el Trastorno del Espectro Autista en Buenos Aires desde 2016 hasta 202 1. Resultados: Los resultados
mostraron que la mayoria de los CUD fueron emitidos para hombres y para el Trastorno Generalizado del
Desarrollo. Notablemente, casi la mitad de los CUD fueron otorgados a individuos mayores de 8 anos, sien-
do estas tendencias consistentes a lo largo de los afios. Observamos una caida significativa en la emisién de
CUD en 2020. Conclusiones: Nuestros hallazgos destacan desafios relacionados con diagnosticos retrasados y
no especificos, lo que conduce a un acceso tardio a derechos y tratamientos menos dirigidos. Estos patrones
en las solicitudes espontaneas de asistencia para servicios estatales relacionados con el autismo pueden dar
forma a politicas publicas bien fundamentadas y optimizar la asignacién de recursos.
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Abstract

Objective: Effective access to essential services is critical for some individuals with autism. In Argentina, the Unique Disabi-
lity ID ensures essential rights and benefits for people with autism.Analyzing the demand for autism-related Disability IDs
can offer valuable insights into the needs of this population. Method: This study examined official data on Unique Disa-
bility IDs for Autism Spectrum Disorder in Buenos Aires from 2016 to 202 . Results: Results showed most Disability IDs
were issued to males and for Pervasive Developmental Disorders. Notably, almost half of the Disability IDs were granted
to individuals over 8 years old, being these consistent trends over the years.We observed a significant drop in Disability ID
issuance in 2020. Conclusions: Our findings highlight challenges regarding delayed and non-specific diagnosis, leading to
delayed access to rights and less-targeted treatments.These patterns on spontaneous assistance requests for state services
related to autism can shape well-informed public policies and optimize resource allocation.
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Introduccion

Para ser inclusivos de las diversas voces dentro de
la comunidad (Bottema-Beutel et al., 2021; Vivanti,
2020), en este estudio utilizaremos tanto el lenguaje
centrado en la persona (“persona con autismo”) como
el centrado en la identidad (“autista”) de manera inter-
cambiable al referirnos al autismo. También se utiliza
indistintamente el término “autismo” (clasificacion
CIE-10) y “Trastorno del Espectro Autista” (clasifica-
cion CIE-11). Creemos que este enfoque de termino-
logia flexible refleja mejor la naturaleza dinamica tan-
to de la investigacion como de la comunidad autista.

Acceder a servicios esenciales y de apoyo es crucial
para muchos individuos con autismo. El Trastorno del
Espectro Autista (TEA) es una condicién del neuro-
desarrollo multifacética, que afecta a la comunicacion,
a la interaccion social y al comportamiento (OMS,
2021). Al ser un espectro, hay una amplia gama de ha-
bilidades e impedimentos entre aquellos que reciben
el diagndstico. Mientras que algunos individuos con
autismo pueden tener inteligencia promedio o supe-
rior y necesitar poco apoyo para funcionar de mane-
ra independiente, aproximadamente el 75 % de ellos
presentan discapacidad intelectual moderada a seve-
ra, comunicacion verbal limitada y comportamiento
adaptativo restringido (APA, 2022). Es por esta diver-
sidad que el autismo es considerado como causa de
discapacidad en numerosos paises.

En Argentina, el estado otorga el Certificado Uni-
co de Discapacidad (CUD) para varias condiciones de
salud que implican discapacidad, incluido el autismo.
Tanto las personas con TEA como sus cuidadores pue-
den solicitar el CUD de forma voluntaria. Este docu-
mento publicamente reconocido tiene validez en todo
el pais, avalando formalmente el estado de discapacidad
y asegurando mdltiples derechos y beneficios. Estos in-
cluyen: cobertura integral en las prestaciones de rehabi-
litacién que requiera en relacion la discapacidad por la
cual se emitié el CUD, asignaciones familiares, traslados
gratuitos en transporte publico y el Simbolo Internacio-
nal de Accesibilidad, entre otros tramites. El proceso
para obtener el CUD implica una rigurosa evaluacién
interdisciplinaria realizada por un equipo especializado
de profesionales de la salud, siguiendo la Clasificacion
Internacional de Enfermedades (CIE-10) (OMS, 1993).
El CIE-10 clasifica el autismo bajo la categoria de Tras-
tornos Generalizado del Desarrollo (TGD), que abarca
varios subtipos como autismo infantil, autismo atipico,
sindrome de Asperger, otros TGD y TGD no especifica-
dos de otra manera (TGD-NE).

En vista de la creciente demanda de orientacién
familiar relacionada con el autismo en Argentina, re-
flejo de la concientizacion sobre el trastorno (Puga et
al., 2019), se ha vuelto imperativo explorar las caracte-
risticas de aquellos que solicitan el CUD por autismo.
Este esfuerzo promete predecir las necesidades de la
poblacion autista y ofrecer informacion valiosa para
guiar las politicas publicas y la asignacién de recursos
en el pais. Notablemente, a pesar de la urgencia y la
llamada a mas investigaciones en paises de ingresos
bajos y medios (Durkin et al., 2015; Elsabbagh et al.,
2012; OMS, 2022; Valdez; et al., 2021), no hay estudios
hasta la fecha que exploren los patrones en la deman-
da espontanea de servicios estatales para el autismo
en Argentina y sus regiones locales. En este estudio,
examinamos registros oficiales de emisiéon del CUD
por autismo durante seis afos y discutimos las impli-
cancias de nuestros hallazgos para la investigacion y
politica del autismo en Argentina.

Materiales y métodos

Este estudio descriptivo retrospectivo examina la emi-
sién de CUD para individuos con TEA en la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (CABA), Argentina, des-
de el afo 2016 hasta el 2021. Los datos fueron obte-
nidos bajo la autorizacion de la Junta de Evaluacion
de Discapacidad del gobierno de CABA. Estos datos
oficiales son de dificil acceso, no estan disponibles
publicamente, y requieren autorizacidon. Se analiza-
ron caracteristicas demograficas, incluyendo género
(hombre, mujer) y edad (de 1 a 7 afios, de 8 a 18 aiios,
y mayor de 19 afios), junto con diagndsticos dentro
del espectro del TEA segun el CIE-10 (TGD, autismo
infantil, TGD-NE, autismo atipico, sindrome de As-
perger y otro TGD). Aunque los datos se limitaron al
analisis descriptivo, este estudio es el primero de su
tipo en el pais. Utilizamos el software R (version 4.2.2)
para realizar el analisis de datos.

Resultados

Tendencias generales en la emisién de CUD
por autismo

Entre 2016 y 2021, se emitieron 6621 CUD debido al
autismo en CABA. De ellos, mas de la mitad fueron
emitidos a hombres (63,54 %, n = 4207), mientras que
los CUD restantes fueron otorgados a mujeres. Apro-
ximadamente la mitad fueron otorgados a nifios de 1 a
7 anos (54,87 %, n = 3633). De esta manera, el 45,13 %
restante (n = 2988) se emitieron para edades mas avan-
zadas: los nifios de 8 a 18 afios representaron el 38,54 %
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(n =2552) de los CUD por autismo, mientras que los
adultos representaron el 6,59 % (n = 436).

Siguiendo la clasificacion del CIE-10, el diagnostico
mas prevalente fue el TGD, representando el 43,21 % (n
=2861) de los casos. Los diagndsticos restantes estuvie-
ron distribuidos de manera uniforme: Autismo Infantil
(15,24 %, n = 1009), TGD -NE (11,78 %, n = 780),
otros TGD (10,48 %, n = 694), Sindrome de Asper-
ger (10,16 %, n = 673) y Autismo Atipico (9,12 %, n
= 604).

Tendencias por afio en la emisién de CUD
por autismo

De acuerdo con la Figura 1la, el mayor nimero de
CUD por autismo se emiti6 en el 2017, con un total de
1545. Sin embargo, desde el aflo 2020 ha habido una
disminucioén significativa en el nimero de CUD emi-
tidos por TEA. De hecho, en cada afio desde 2020, se
emitieron menos de 800 CUD por autismo, lo cual re-
presenta una caida considerable en comparaciéon con
el nimero consistentemente alto de emisiones que su-
peraban los 1100 CUD en afios anteriores.

Respecto al género, cada afio desde 2016 hasta
2021, el nimero de CUD emitidos por autismo para

hombres fue consistentemente mayor que el emitido
para mujeres, alrededor de un 20 % mas alto en la ma-
yoria de los afios. Sin embargo, esta diferencia se ha
reducido en los ultimos dos afos (Figura 1b), con solo
una diferencia del 6 % en el ultimo afo.

Respecto a la edad, cada afo la cantidad de CUD
emitidos por autismo fue mayor para nifios de 1 a 7
afos, seguidos por nifios de 8 a 18 afios y, por tltimo,
por adultos (Figura Ic). En el ultimo afo, ha habido
una ligera disminucién en el nimero de CUD por
TEA emitidos para adultos, representando solo el 5 %,
mientras que los CUD emitidos para nifios entre 8 y
18 afios siguen siendo bastante altos, representando el
39 % de ellos.

Respecto al diagndstico, el TGD fue la condicién
mas diagnosticada para la emisién de CUD por autis-
mo cada ano. El Autismo Infantil fue la segunda con-
dicién mas diagnosticada, aunque en 2017 hubo mas
CUD emitidos para otros tipos de TGD, y en 2021
hubo mas CUD emitidos para TGD-NE. En cuanto
a los otros diagnosticos, el numero de CUD emitidos
fue similar entre ellos (Figura 1d).

Figura |. Frecuencia absoluta de emision CUD por ano en total (A) y segiin género (B), edad (C) y diagnosticos (D).
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Discusion

Este es el primer estudio en explorar los registros ofi-

ciales de emision de CUD por autismo en Argentina,

centrandose en CABA. Analizamos las tendencias ge-
nerales desde 2016 hasta 2021 y encontramos que la
emision de CUD fue mayor para los hombres, con el

TGD siendo el diagndstico mas prevalente, y casi la

mitad de ellos emitidos para individuos mayores de 8

aflos. A pesar de que el nimero de CUD emitidos dis-

minuy6 abruptamente en 2020, estas tendencias per-
sisten anualmente, con algunas fluctuaciones menores
que discutimos a continuacién:

a. Cuando se analizan las tendencias generales en la
emision de CUD por autismo, se observa que en-
tre 2016 y 2021, obtuvieron su CUD por autismo
un total de 6621 individuos. La mayoria de estos
individuos fueron hombres, lo que podria reflejar
caracteristicas epidemiologicas del autismo. La
prevalencia mundial del TEA en hombres tipica-
mente se informa como cuatro veces mayor que en
mujeres (APA, 2022), aunque algunos estudios su-
gieren que puede estar mas cerca de tres veces ma-
yor (Loomes et al., 2017). Esta diferencia de género
en la prevalencia del TEA puede deberse en parte
a caracteristicas especificas de las mujeres como el
camuflaje, que puede ocultar los sintomas del TEA
en las mujeres (Hervas et al., 2022; Lai et al., 2017;
Ruggieri et al., 2016). A pesar de las razones de este
fendmeno, nuestro estudio respalda esta tendencia
y destaca su alcance en el contexto de CABA.

Un hallazgo alarmante es que casi la mitad de los
CUD fueron emitidos para individuos mayores de
8 afios. Esto es preocupante porque los sintomas y
signos de alerta del TEA generalmente pueden ob-
servarse tan temprano como a los 12 a 24 meses de
edad (APA, 2022). Esta emision de CUD tardia su-
giere que puede haber dificultades en la deteccion
temprana del TEA desde la perspectiva tanto de las
familias como de los profesionales de la salud, lo
que lleva a un acceso tardio a los servicios y apo-
yos garantizados por el CUD. Las dificultades en la
deteccion del TEA en las mujeres también pueden
contribuir a este problema. Estudios previos han
mostrado un retraso significativo en el diagndstico
del TEA a pesar del reconocimiento temprano de
los signos (Montiel-Nava et al., 2023) lo que es una
caracteristica compartida en paises de altos y bajos
ingresos (Matos et al., 2022). La deteccion tempra-
na del TEA es crucial para un mejor pronostico,
permitiendo que las intervenciones terapéuticas

tengan lugar durante periodos de desarrollo con
mas neuroplasticidad y proporcionando apoyo a la
familia y la comunidad (Freitas et al., 2022; Moli-
na et al., 2012; Webb et al., 2009). Tipicamente, la
recomendacién para emitir un CUD proviene del
profesional que proporciona el diagndstico. Por lo
tanto, el hecho de que casi la mitad de los CUD
por autismo se hayan emitido a individuos mayo-
res de 8 afios, en un contexto donde la mayoria de
los programas de TEA estan diseiados para ninos
menores de 3 anos (Lopez et al., 2024; Shrestha et
al., 2019), presenta un desafio significativo.
Respecto al diagndstico que justifica la emision
del CUD por autismo, el TGD es la condicién mas
comun, que es un diagnostico abarcativo (Pedreira
et al,, 2019) que incluye varias condiciones como
el Autismo Infantil, Autismo Atipico, entre otros
(OMS, 1993). Esto destaca la falta actual de espe-
cificidad en el diagnéstico del TEA. Diagnosticar
el TEA es una tarea compleja que requiere con-
sideracién de muchos factores, incluida la edad
de desarrollo, un espectro de sintomas, multiples
fuentes de informacion y la ausencia de biomarca-
dores definidos (Skellern et al., 2005). A pesar de
estos desafios, los profesionales de la salud deben
estar capacitados para diagnosticar el autismo con
precision y precision, ya que el diagnostico deter-
minara el enfoque terapéutico y sus resultados.

. En lo que respecta a las tendencias por afio en la

emision de CUD por autismo nuestro analisis re-
veld que la predominancia masculina, la predomi-
nancia del diagnéstico de TGD y la emision tardia
de CUD se han observado cada afo desde 2016,
lo que indica patrones estables en la demanda es-
pontanea de servicios estatales. Esto subraya la im-
portancia de disefiar intervenciones dirigidas para
abordar los problemas persistentes identificados.
Aunque el desequilibrio de género puede estar vin-
culado a la epidemiologia del trastorno, la alta pre-
valencia de diagndsticos no especificos y la demora
en el procesamiento de los CUD plantean preocu-
paciones de salud significativas que requieren mas
investigacion y accién. A pesar de los esfuerzos
recientes para promover el diagndstico temprano
y capacitar a los profesionales de la salud mental
en el diagnéstico del TEA, como la Ley Argentina
nimero 27.042 promulgada en 2014 y la elimina-
cién de la necesidad de renovacion del CUD en
2023, implementar estas politicas en escenarios de
la vida real sigue siendo un desafio.
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La mayoria de las caracteristicas demograficas y de
diagnostico permanecieron estables con el tiempo,
con dos excepciones. En primer lugar, aunque el
numero de CUD emitidos anualmente para hom-
bres ha superado tradicionalmente al emitido para
mujeres, en los ultimos dos afios, esta brecha se ha
reducido notablemente. Este aumento en la emision
de CUD para mujeres con autismo puede significar
una mejora en la capacidad de atenciéon médica para
identificar el fenotipo autista femenino (Loomes et
al., 2017; Hull et al., 2020; Kirkovski et al., 2013). En
segundo lugar, observamos un cambio significativo
en el nimero de CUD emitidos entre 2016 y 2021.
Especificamente, el nimero de CUD emitidos por
autismo ha disminuido desde 2020, coincidien-
do con el inicio de la pandemia de Covid-19. Esto
podria indicar desafios en el acceso a los servicios
de salud para diagndsticos y emisiéon del CUD du-
rante este tiempo (Baweja et al., 2022; Musa et al,,
2021; Smile, 2020). De hecho, estudios realizados en
Argentina durante la pandemia han revelado expe-
riencias de exclusion de la atencion y los servicios
para el autismo, exacerbando el riesgo ya informado
en situaciones normales (Valdez et al., 2021).

Implicancias a nivel epidemiologico
Los estudios sobre la prevalencia del TEA presentan
cifras muy heterogéneas, desde 1 de cada 100 nifios
(OMS, 2022) a de 1 de cada 44 nifos (CDC, 2021). Se
cree que factores como la poblacion muestreada, el di-
sefo del estudio y los criterios de diagnostico utilizados
influyen en estas diferencias (Elsabbagh et al., 2012; Ta-
lantseva et al., 2023). La prevalencia del TEA también
varia geograficamente. En una revision de 71 estudios
en Estados Unidos y Europa, la prevalencia oscil6 entre
1 y 436 personas por cada 10 mil (Zeidan et al., 2022).
En Latinoamérica, la prevalencia estimada es de entre
25y 30 por cada 10 mil personas (Fajardo et al., 2021),
con datos desconocidos en muchos paises de ingresos
bajos y medianos (Elsabbagh et al., 2012; Valdez et al,,
2021; OMS, 2022b). Sumado a ello, varios estudios su-
gieren que la prevalencia del autismo esta en aumento
(CDC, 2021; Elsabbagh et al., 2012; Fajardo et al., 2021;
Talantseva et al., 2023), fendmeno que se atribuye a cri-
terios diagndsticos mas abarcativos, factores ambien-
tales (Wang et al., 2017), edad avanzada de los padres
(Kim et al., 2019), mayor conciencia del trastorno, y
acceso a los servicios de salud (APA, 2022).

Argentina carece de estadisticas oficiales sobre el
diagnéstico de TEA. La Sociedad Argentina de Pedia-

tria (2022) estima que mas de 500 mil argentinos pre-
sentan algun grado de TEA, basandose en cifras inter-
nacionales que estiman una prevalencia mundial del
1.2 %. Un informe reciente de la Agencia Nacional de
Discapacidad de Argentina (2023) reporté que, hasta
el 31 de octubre de 2023, habia 114.389 personas con
CUD por autismo en el pais. La combinacion de estas
estadisticas sugiere que aproximadamente el 22.88 % de
las personas diagnosticadas con TEA poseen un CUD.
En CABA se registraron un total de 11.404 personas
con CUD por autismo hasta la misma fecha. Nuestro
estudio indica que esta cifra se desglosa de la siguien-
te manera: durante el periodo 2016-2017 se emitieron
un 23.5 % de los mismos, en los afios pre-pandemia
2018-2019 se emiti6 un 22 %; y durante la pandemia
2020-2021 un 12.4 %.

Limitaciones del estudio y direcciones
futuras

La principal limitacién de nuestro estudio proviene de
lo restringido que son los datos a nuestra disposicion,
lo que nos impidié realizar analisis inferenciales sofis-
ticados. Los datos disponibles abarcaban tnicamente
edad, género y diagnoéstico. Sin embargo, es importan-
te destacar que investigaciones previas han subrayado
laimportancia de la edad y el género como predictores
claves de la ocurrencia del autismo (Hsu et al., 2021).
Por lo tanto, incluso a la luz de esta limitacion, nues-
tro estudio ofrece una vision integral y previamente
desconocida de los patrones de demanda espontanea
de servicios estatales entre individuos con TEA en la
Ciudad Auténoma de Buenos Aires, respaldada por
registros oficiales.

Conclusiones

Nuestros hallazgos tienen implicaciones significativas
para guiar las politicas publicas a la luz de las necesi-
dades y los patrones longitudinales de la demanda es-
pontanea de servicios estatales de individuos con TEA
en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Ademas,
dado la ausencia de datos epidemioldgicos previos en
Argentina, nuestros hallazgos sirven como una valiosa
aproximacion a las caracteristicas epidemioldgicas del
TEA en Buenos Aires. Investigaciones futuras pueden
tomar como base estos hallazgos e investigar las carac-
teristicas epidemioldgicas de esta poblacion a nivel lo-
cal y nacional. Ademas, la identificacion de problemas
persistentes relacionados con retrasos significativos
en el diagnoéstico y la falta de especificidad diagnos-
tica para el TEA ofrece una perspectiva integral que
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debe ser priorizada en la agenda publica, atrayendo la
atencion sobre la necesidad urgente de mejoras en la
calidad de vida de las personas con TEA.
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