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SUMARIO

Parece que los estudios epidemiolédgicos sobre el autismo publica-
dos antes de 1985 tienden a arrojar datos de indices superiores a los de
estudios mas recientes. Este informe presenta los resultados prelimina-
res de un estudio de la prevalencia del autismo, comparando un regis-
tro de casos con un estudio anterior en Islandia y dos estudios recien-
tes de poblacion en Canada y Suecia. Un estudio anterior de registro
de datos sobre la prevalencia del autismo en Islandia exponia una pre-
valencia estimada de un 4.4 por 10.000. Contemplando una definicion
de autismo relativamante conservadora, este estudio expone una esti-
macién preliminar de un 8.8 por 10.000. La prevalencia del autismo
que revela este estudio se encuentra mds cercana a los indices mas al-
tos encontrados en los estudios de poblacién de Canadd y Suecia.

INTRODUCCION

Este informe presenta los resultados preliminares de un estudio de
la prevalencia del autismo, comparando un registro de casos con un es-
tudio anterior en Islandia y dos estudios recientes de poblacién en Ca-
nada y Suecia. El objetivo es estimar la prevalencia del autismo en Is-
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landia tras los servicios y las practicas de diagndstico en las ultimas
décadas. Esto se lleva a cabo mediante un registro de casos basado en
los archivos de dos instituciones. Al menos uno de los autores ha esta-
do dedicado al diagndstico y la evaluacién de los nifios a los que se
diagnosticé autismo dentro de los grupos de edades estudiados. De este
modo, este estudio se basa en un registro continuado de casos por parte
de los autores.

En Islandia existen varias instituciones dedicadas a la deteccion
precoz de trastornos del desarrollo. Entre ellas se encuentran hospita-
les, centros de asistencia sanitaria primaria y centros privados. En caso
de un posible trastorno grave del desarrollo se acude al State Diagnos-
tic and Counselling Centre (§DCC). Los centros de asistencia médica
primaria tienen la responsabilidad legal de realizar un seguimiento con-
tinuado de todos los nifios desde su nacimento hasta los dos afios de
edad. Este sistema proporciona un estudio exhaustivo de la poblacién
preescolar con posibilidades de trastornos en el desarrollo.

Hasta 1988, aproximadamente, los posibles casos de autismo se di-
rigian directamente al Department of Child and Adolescent Psychiatry
(departamento de psiquiatria infantil y adolescente) (DCAP) del Hos-
pital Universitario de Reykyavik. Desde 1988, la mayoria se han din-
gido al SDCC donde se realiza el diagndstico del autismo en estrecha
colaboracién con el DCAP, que supervisa el tratamiento de los indivi-
duos autistas en todo el pais.

Los sistemas de diagndstico empleados para diagnosticar el autis-
mo y otros trastornos PDD en Islandia se han disefiado desde un
conjunto de criterios heterogéneos que no estaban puestos en funcio-
namiento: los criterios de Kanner sobre autismo infantil (Kanner,
1943), el criterio basado en nueve puntos de Creak (Creak, 1963), los
criterios de Rutter (Rutter, 1978), CIE-9 (CMS, 1978) y CIE-10
(OMS, 1993). Al mismo tiempo hemos pasado de una nocién de
autismo puramente categdrica al concepio de conjunto de trastornos
del autismo o PDD.

En un estudio reciente Lorna Wing (1993) examiné dieciséis es-
tudios multinacionales de la incidencia del autismo publicados en el
perfodo 1966-1991. Los indices de autismo variaron de un 3.3 a un
16.0 en los estudios examinados. Las explicaciones mds posibles son
un conocimiento cada vez mayor de la manifestacion de condiciones
autistas y cambios en la practica del diagnostico (Wing, 1993).

No se sabe si esto puede aplicarse a lslandia. Este estudio esta des-
tinado a comprobar las hipdtesis de una tendencia similar hacia indices
altos de autismo en Islandia. Se han elegido tres estudios que sirvan de
base de comparacion: un estudio en Islandia (Magnusson, 1977) y dos
estudios de poblacidn, uno en Canada (Bryson, Clark y Smith, 1988) y
uno en Suecia (Gillberg, Steffenburg y Schaumann, 1991).
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METODOS

La recopilacién de datos se basé en un registro continuo de los ni-
flos a los que se diagnosticaba PDD en Islandia. Todos los nifios de este
grupo fueron diagnosticados en el DCAP o en el SDCC. encada caso
se determind el diagndstico precoz de PDD como diagndstico del caso.
La clasificacion del diagndstico se realizé de acuerdo con el ICE-9 o
ICE-10. Esta lista se basa en el ICE-10 e incluye autismo, autismo ati-
pico 2, autismo atipico 1, trastorno desintegrativo, sindrome de Asper-
ger (y sindrome de Rett). Para todos los nifios nacidos entre 1984 y
1992 las definiciones de autismo atipico se basaron en las especifica-
ciones del ICE-10 y se pusieron en practica mediante la Entrevista para
el Diagndstico del Autismo (Le Couteur et al., 1989; Lord. Rutter v Le
Couteur, 1994). La categoria denominada Autismo Atipico 2 incluye
los individuos que reunian los criterios de diagnéstico del autismo en
dos de las tres areas de anormalidad: deficiencias de interaccion social,
de comunicacion y patrones de comportamiento e interés restringidos,
repetitivos o estereotipados. El término autismo atipico 1, en este caso,
se aplica a los individuos que reunian criterios de diagndstico en una
de las tres areas de anormalidad. en ambos casos se cumplia el criterio
de edad de comienzo antes de los 36 meses.

El estudio de registro de casos elegidos para la comparacidon
(Magnusson, 1977) es la tnica estimacion previa de la prevalencia
del autismo en Islandia. Utilizando los nueve puntos de Creak (Creak,
1963) como criterio de diagnodstico, este estudio comprendia todos
los nifios a los que se diagnosticé autismo o trastornos desintegrati-
vos nacidos en Islandia en el periodo de diez afios entre 1964 y 1973.
Por lo tanto en este estudio se decidié utilizar un enfoque similar,
dividiendo los casos en dos grupos segtin ¢l afo de nacimiento, 1974-
1983 y 1984-1992, respectivamente. Se considerd que el grupo mds
joven (1984-1991) era una muestra que reflejaba practicas de diag-
ndstico mas recientes en Islandia,

Los otros dos estudios elegidos (Bryson et al., 1988 y Gillberg et
al., 1991) fueron escogidos para la comparacién a causa de su proxi-
midad temporal, su enfoque basado en la poblacién, directrices de
diagnéstico similares y los altos indices de autismo que revelaban. el
estudio sueco utilizaba el criterio DSM-IIIR, pero el estudio cana-
diense utilizaba el criterio de Denckla, que puede considerarse en
este caso equivalente al criterio DSM-ITIR (Wing, 1993). Los indices
de prevalencia empleados son prevalencias en un perfodo en indivi-
duos de edades comprendidas entre los tres y los doce afios en 1976,
individuos de edades comprendidas entre los trece y los veintidds
afios en 1996 e individuos de edades comprendidas entre los cuatro
y los doce afos en 1996. De acuerdo con el Instituto de Estadistica
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de Islandia la poblacién total del pais era de 267.809 el | de diciem-
bre de 1995. El nimero de nifios nacidos en ambos periodos era de
42.276 y 38.746, respectivamente, el 1 de diciembre de 1995.

RESULTADOS
Comparacion con Islandia

Indices: Para poder comparar los datos a los resultados del estu-
dio anterior en Islandia (Magusson, 1977), se presentan las catego-
rioas de autismo infantil y trastorno desintegrativo de la personalidad
tanto de forma conjunta como por separado (Tabla 1). Ademds se
presentan los indices de prevalencia estimada de otras categorfas de
PDD: autismo atfpico 2, autismo atipico 1 y sindrome de Asperger.
En las categorias de autismo infantil y trastorno desintegrativo, la
prevalencia estimada fué considerablemente mas elevada en el grupo
mads joven, nacido entre 1984 y 1992 que los indices revelados en los
dos periodos anteriores. Esta tendencia continué cuando se afiadieros
a la comparacién otras categorias PDD.

Tabla 1. Prevalencia estimada de autismo y PDD en tres
grupos de edades en Islandia. Indices especificos
de edad por 16.000.

Ano del estudio: 1976 1996 1996
Edad y ano de nacimiento

Categorias 3-12 aflos = 13-22 arios 4-12 afios
de diagnostico (1964-1973) | (1974-1983) | (1984-1992)
Autismo infantil 35 35 6.4
Autismo infantil
Trastorno desintegrativo 4.4 4.0 6.4
Autismo infantil
Autismo atipico 2 — 4.3 8.8
Autismo infantil
Trastorno desintegrativo
Autismo atipico2
Stmdrome de Asperger — 5.9 9.5
Autismo infantil
Trastorno desintegrativa
Autismo atipico 2 y 1
Sindrome de Asperger — 59 11.3
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Proporcidén varén-mujer. Se reveld una tendencia clara hacia un
a mayor proporcién varén-mujer cuando se compard el dltimo perio-
do con los dos anteriores (Tabla 2). Esta tendencia estuvo presente en

todos los niveles de PDD.

Tabla 2.

Ano del estudio:

1976

1996

Proporcion varon-mujer en los tres grupos de edad
de Islandia.

1996

Edad y ano de nacimiento

Categorias 3-12 afios 13-22 afos 4-12 afos
de diagnostico (1964-1973) | (1974-1983) | (1984-1992)
Autismo infantil — 2.8 4.0
Aufismo infantil

Trastorno desintegrativo 1.4 3.3 5.8
Autismo infantil

Autismo atipico 2 — 2.0 5.8
Autismo infantil

Trastorne desintegrativo

Autismo atipico 2

Sindrome de Asperger — 32 6.4
Autismo infantil

Trastorno desintegrador

Autismo atipice 2 y 1

Sindrome de Asperger — 32 7.8

Nivel de inteligencia. La comparacién con el estudio anterior de
Islandia solo fue posible en las categorfas de autismo infantil y tras-
torno desintegrativo (Tabla 3). La distribucién de CI/CD en el dltimo
periodo tue diferente a la de los periodos anteriores, con menos in-
dividuos cn ¢l nivel mas grave y en el nivel normal o casi normal.

Tabla 3. Nivel de inteligencia de ninos con Autismo infantil y
trastorno desintegrativo en Islandia en tres grupos de edad

Ano del estudio:

(porcentajes).

1976

1996

1996

Edad y ano de nacimiento

3-12 afios
(1964-1973)

13-22 arios
(1974-1983)

4-12 afios
(1984-1992)

CI/DQ
<50
50-69
>70

n=19
47
37
16

n=16
50
25
25

n=25
36
56
8




244 V CONGRESO INTERNACIONAL AUTISMO-EUROPA

Comparacion entre Islandia v los estudios de poblacion
en Suecia y Canada

Indices. Se adopté un enfoque conservador respecto a la inclusién
de categerfas PDD para efectuar la comparacién con los estudios
basados en criterios DSM-IIIR. En Gillgerg et al. (1991) se excluye
explicitamente del grupo autista a los nifios con sindrome de Asper-
ger, pero se incluye nifios con autismo atipico, mientras que en Bry-
son et al. (1988) no se hace tal distincién. Por esta razén los nifos
a los que se habfa diagnosticado el sindrome de Asperger se excluyen
del grupo de Islandia en esta comparacion, asi como los nifios que
reunfan criterios de diagndstico solamente en un drea de anormalidad
(es decir, autismo atipico 1). En esta comparacién la prevalencia
estimada de autismo en Islandia fue menor que los indices revelados
en Suecia y Canadd.

Proporcion varén - mujer: 1a proporcién varén - mujer revelada
en este estudio fue mayor que la porporcién revelada en estudios
publicados después de 1985 y analizados por Wing (1993)

Nivel de inteligencia: Este estudio incluye menos individuos en
el nivel de retraso grave (CI/CD < 50) que los estudios comparativos
y un mayor porcentaje en el nivel de retraso moderado (CI/CD 50-
69). De todos modos esta diferencia no fue estadisticamente signifi-
cativa.

Prevalencia estimada de autismo, proporcion varon-mujer
v mivel de inteligencia en ninos autistas de tres paises.

CrCp

Proporcién
Indices V/M %<50 %<70 | %70+

Canada (Bryson et al.,
198%8).

Edades del grupo:
6-14 afios (n=47) 10.1 2.5 43 33 24

Suecia (Gillgerg et al.,
1991)

Edades del grupo:
4-13 anos (n=47) 11.5 2,8 54 28 18

Islandia (Magnusson
v Saemudsen, 1996)
Edades del grupo:

4-12 afios (n = 34) 8.8 5.8 35 50 15
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DISCUSION

La prevalencia estimada de autismo revelada en este estudio es
mayor que las descritas con anterioridad en Islandia y méas cercana a
los {ndices superiores revelados en algunos de los estudios espide-
miolégicos recientes que a los indices encontrados en estudios ante-
riores, es decir, antes de 1985 y revisados por Wing (1993).

No pucde excluirse la posibilidad de un aumento real de la pre-
valencia del autismo. En los estudios revisados por Wing la iinica
evidencia de un aumento real de la prevalencia del autismo proviene
del estudio sueco (Gillberg et al., 1991). Se considerd que este au-
mento estaba caussdo, al menos en parte, por la existencia de nifios
de una primera generacién de inmigrantes. Todas las familias de este
estudio eran nativas de Islandia, excepto un padre inmigrante. El
aumento del conocimiento de las condiciones de PDD y los conse-
cuentes cambios en la préctica de diagnésttico parecen ser las causas
mas plausibles.

La posibilidad de falsos positivos se ve minimizada por el hecho
de que uno de los autores y sus colaboradores estdn dedicados al
seguimiento de todos los individuos a los que se ha diagnosticado
autismo.

Puede que los métodos actuales de identificar individuos autistas
en Islandia no abarquen el 100% de todos los casos. La proporcion
varén-mujer en este estudio es mayor que la encontrada en los estu-
dios de Canadd y Suecia. Esto puede indicar una representacién es-
casa de individuos con deficiencias cognitivas graves, puesto que
algunos estudios revelan que las niflas autistas suelen tener deficien-
cias mds graves que los nifios autistas (Wing, 1981; Gillberg, 1991).
Normalmente se considera que el método de registro de casos tiende
a revelar estimaciones demasiado bajas incluso cuando se realiza el
seguimiento de la totalidad de los nacimientos producidos en un
periodo concreto (Bryson et al., 1988). Sin embargo este estudio ha
proporcionado datos que pueden considerarse como estimaciones de
la prevalencia real del autismo en Islandia y como una indicacién de
los cambios en las précticas de diagndstico. Ademads los resultados
tienen consecuencias directas en la organizacidn de servicios para los
individuos con PDD en lIslandia y sugieren una linea para futuras
investigaciones.

Los resultados plantean el problema de si debe prestarse mayor
atencion al grupo con retraso grave en Islandia para asegurar que se
considera la posibilidad de una sintomatologia autista en cada uno de
los casos. En los nifios en edad escolar con retraso grave, los sinto-
mas del autismo pueden convertirse en una deficiencia grave poste-
riormente. En este contexto deberia ser factible definir criterios que



246 V CONGRESO INTERNACIONAL AUTISMO-EUROPA

determinen «posibilidad de autismo» para asegurar un seguimiento
con una nueva evaluacién.

Posteriores investigaciones centradas en los nifios con retraso na-
cidos en el periodo 1984-1992, un estudio masivo para identificar
sintomas de autismo y una cuidadosa evaluacién del diagndstico
podrian proporcionar respuestas a algunas de las preguntas que plan-
tea este estudio.
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