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OBJETIVO

El objetivo de este trabajo ha consistido en realizar un estudio
sociodemografico y en delimitar el perfil psicoeducacional de los trastornos de
espectro autista en Aragon en vistas a crear una infraestructura de apoyo
educativo y social, eficaz y econémica.

Esta centrado en la poblacion residente en Aragén en el curso 2000/2001 y
nacida entre los afios 1984 y 1999. Como en la mayoria de los estudios sobre
la epidemiologia del autismo revisados, nos basamos en los casos ya
diagnosticados.

PROCEDIMIENTO

Elaboracion de un proyecto de investigaciéon
Disefio y elaboracion de un cuestionario estructurado en cinco areas:

- Datos de identificacibn general: sexo, fecha de nacimiento,
alojamiento, poblacién, nivel sociocultural, nUmero de hermanos y
lugar que ocupa entre ellos.

- Diagnostico y datos médicos: edad en la que se detectd la existencia
de un problema, primer diagndstico realizado y otros efectuados
anteriormente al actual, antecedentes psiquiatricos, informacién
disponible sobre los factores etiologicos, exploraciones médicas y
tratamiento farmacologico prescrito.

- Desarrollo temprano: primer desarrollo psicomotor y del lenguaje,
posibles problemas de alimentacion, suefio y control de esfinteres,
posibles retrocesos en el desarrollo temprano y calidad de los
Mismos).

- Datos psicolégicos actuales: cognicion, lenguaje y comunicacion,
desarrollo socio-emocional, motricidad y autonomia personal.

- Historia asistencial y educativa y datos de escolarizacion actual

Entrevistas personales con los servicios de atencion a la diversidad de la
DGA, los Equipos de Orientacion Educativa y Psicopedagoégica (EOEP), los
Equipos de Atencion Temprana (EAT) y Colegios de Educacion Especial.



Contacto telefonico con los orientadores de los Centros en los que se imparte
Educacion Secundaria. En el caso de detectar algin alumno con un trastorno
de espectro autista, se concertaba una entrevista para la recogida de
informacion mediante el cuestionario.

Revisiéon de los casos de TGD atendidos en el Instituto Aragonés de
Servicios Sociales (IASS). La recogida de informacion se ha realizado,
basicamente, en la red educativa y se cruzaron los datos con los disponibles en
los Centros Base del IASS.

Organizacion, grabacién y elaboracién de los datos en relacion con el
objetivo propuesto.

CONCLUSIONES

De entre las conclusiones obtenidas en el trabajo merecen destacarse las
siguientes:

1 DIAGNOSTICO Y PREVALENCIA

e En la Aragon, el nimero de casos identificados dentro del espectro del
autismo ha sido de 155, representando una prevalencia de 9,21 casos por
cada 10.000 habitantes lo que indica un probable infradiagndstico de este
tipo de trastornos en nuestra Comunidad.

e La diversidad en la prevalencia estimada en cada una de las tres
provincias nos hace pensar en la falta de criterios unificados en relacion a
este tipo de trastornos entre los profesionales que realizan el diagnéstico de
los trastornos infantiles en nuestra Comunidad.

e La prevalencia hallada del Trastorno autista (2,2 casos/10.000) se
corresponde con los datos clasicos sobre autismo nuclear, definido con
los criterios més estrictos (Kanner, 1943).

e El Trastorno de Asperger apenas se ha diagnosticado (prevalencia
de 0,65/10.000, frente a los 26- 36/10.000 indicados por Ehlers y Gillberg,
1993). Esto apunta a la dificultad en el diagnostico de estos casos cuyo
nivel cognitivo y linglistico es normal y lleva a plantearnos un estudio de
poblacion en nuestra Comunidad centrado especificamente en este
trastorno

e Los diagnésticos de trastorno de Rett y trastorno desintegrativo infantil
constituyen una proporcion minima de los casos y la prevalencia estimada
en este estudio es de 0,3/15.000 y de 0,01/10.000 respectivamente.

e En 87 casos (56,13%) el diagndstico realizado no se ajusta a ninguna
de las categorias de TGD consideradas en el sistema internacional de
clasificacion de los trastornos. Esto indica la gran dificultad que supone en
nuestra Comunidad el diagndstico de este tipo de trastornos.

e Los datos de distribucién de sexo coinciden con los numerosos datos de
la literatura que destacan un claro predominio masculino en este tipo de
trastornos (a excepcion del trastorno de Rett). En los niveles mas altos del
espectro (Cl normal) el predominio masculino es todavia mayor.
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e En mas de la mitad de los casos el primer diagnostico realizado es
ajeno al espectro del autismo (retraso psicomotor o retraso madurativo,
retraso del lenguaje, trastorno especifico del lenguaje, sordera, TDAH,
trastorno del comportamiento, RM). Estos datos confirman la complejidad
gue conlleva un diagndstico de espectro autista cuando el nifio es pequerio.

2 FACTORES ETIOLOGICOS. ANTECEDENTES PSIQUIATRICOS

e En la mayor parte de los casos (aprox. el 55%) no constan factores
etioldgicos.

e Los datos sobre antecedentes psiquiatricos apoyan la existencia de una
causa genética: se han encontrado parientes préximos con rasgos de
espectro autista en un 5,8% y problemas de lenguaje, de aprendizaje,
discapacidad mental... en un 3,2% adicional.

3 CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS

3.1 Desarrollo temprano

e En una tercera parte de los casos se describe un desarrollo psicomotor
normal frente a un 27% en el que aparece retraso (se deconoce este dato
en el 39,4%). En cuanto al desarrollo del lenguaje, se constata un retraso
inicial o una pérdida temprana de las habilidades linglisticas alcanzadas, en
la practica totalidad de los casos de los que se dispone este dato.

e En 28 nifios de los 155 que presentan un trastorno de espectro autista,
se indica un claro retroceso en el desarrollo en el desarrollo linguistico y
social. La proporcion es mas elevada en los casos de Trastorno autista (casi
una tercera parte).

3.2 Nivel de inteligencia

e EI 70,3% de los alumnos con espectro autista y un 81,1% de los
diagnosticados con Trastorno autista presenta retraso mental asociado
(situandose la moda en “retraso mental moderado”).

e Es necesario destacar, no obstante, en vista a una prestacién de
servicios, la presencia significativa de casos con un nivel de
inteligencia en el rango de la normalidad (al menos un 20,6% del total).

3.3 Lenguaje y comunicacién

Lenguaje expresivo

e Mas de la quinta parte de los sujetos con un trastorno de espectro
autista (TEA) (21,9%) y casi una cuarta parte (24,3%) de los diagnosticados
de Trastorno autista, presentan mutismo. El nivel de discurso vy
conversacion consta que sélo se alcanza en el 14,8% de los casos de TEA
y en un 5,4% de los casos de Trastorno autista.

e La edad es una variable moduladora importante. A pesar de ello, el
mutismo sigue estando presente en la poblacion de Espectro Autista
mayor de 5 afios (al menos un 15,4%) y por lo menos un 63,1% no ha
alcanzado el nivel de discurso y conversacion.
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e Se confirma asimismo, la estrecha relacion entre nivel de lenguaje
expresivo y nivel intelectual en los niflos situados en el espectro del
autismo.

Lenguaje comprensivo

e En lenguaje comprensivo, el nivel mejor representado es el nivel 3:
Comprension literal de enunciados sencillos (34,8%). Solo los nifios con
Trastorno de Asperger estan mayoritariamente (63,6%) en el nivel 4
(Comprende discurso y conversacion).

e También se confirma la relacion del nivel de lenguaje comprensivo
con la edad del nifio asi como con su nivel de inteligencia.

Comunicacioéon

e El nivel de comunicacién mas representativo en la poblacion estudiada
ha sido el nivel 3, es decir, el nivel caracterizado porque los sujetos
presentan conductas comunicativas pero so6lo para pedir
(protoimperativos o imperativos) (32,9%). Tan so6lo en un 13,5% de los
casos constan conductas comunicativas que van mas alla de la mera
expresion de necesidades o deseos

e La edad de los nifios también se relaciona con el nivel de comunicacion
alcanzado: entre los nifios mayores de 5 afos predomina el nivel 3
(conductas comunicativas sélo para pedir), mientras que entre los menores
de 5 afnos, el nivel mejor representado es el nivel 2 (conductas
instrumentales solo para pedir). El nivel mas avanzado (conductas
declarativas) es minoritario independientemente de la edad, excepto entre
los nifios con Trastorno de Asperger.

e Se ha encontrado una relacion entre nivel intelectual y nivel
comunicativo: La ausencia de conductas comunicativas se encuentra
asociada a retraso mental y, por otro lado, las conductas comunicativas de
tipo declarativo se presentan mayoritariamente en sujetos con nivel de
inteligencia normal o con retraso mental leve.

3.4 Relaciones interpersonales

e En el desarrollo de relaciones interpersonales, la mayor parte de los
sujetos se reparten entre el nivel 2: Se relaciona con adultos pero no con
nifios (30,3%) y el nivel 3: Se relaciona con iguales cuando se le induce
(27,7%).

e El nivel superior, caracterizado porque los nifios estan “Motivados por
la relacion pero no saben cédmo”, es alcanzado por un 12,9% de los sujetos
con TEA y se encuentra representado ante todo en los sujetos
diagnosticados con Trastorno de Asperger (45,4%) y en los que se indica
gue presentan “Rasgos autistas” (33,3%).

e El nivel mas primitivo (Ausencia de relacién) se encuentra en un 14,8%
de esta poblacién y su peso mayor esta en el diagnéstico de Trastorno
autista y de Trastornos Generalizados del Desarrollo no especificados
(alrededor del 21,5% en ambos casos).

e Se observa la influencia de la edad en el nivel de relaciones
interpersonales: la moda se encuentra en el nivel 1 entre los menores de 5
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afos y en el nivel 3 entre los mayores de esta edad. Sin embargo, apenas
hay diferencias en cuanto al nivel mas avanzado (minoritario
independientemente de la edad).

e El nivel de inteligencia esta relacionado con el desarrollo de las
relaciones interpersonales.

3.5 Problemas de comportamiento

e Los problemas de comportamiento son muy frecuentes en los alumnos
con espectro autista y constituyen una preocupacion de primer orden en la
educacion de estos sujetos.

e Entre los problemas mas frecuentes se encuentran los que son
expresion de la rigidez definitoria de estos trastornos: resistencia al
cambio (43,87%), estereotipias y rituales (36,8%), rabietas (38,06%). A
continuacion se sitla el comportamiento agresivo (32,3%).

e Si tenemos en cuenta la edad de los niflos, observamos que, las
mayores diferencias se encuentran en las rabietas, los rituales y la
resistencia al cambio, mucho mas frecuentes en los nifios de espectro
autista menores de 5 afos.

e Los problemas de comportamiento se presentan en los niflos de
distinto nivel de inteligencia. Se observan algunas diferencias
cualitativas (los “miedos inexplicables” son mucho mas frecuentes en los
gue tienen un CI normal y el “comportamiento destructivo” y “autoagresivo”
en los que tienen retraso mental).

3.6 Conductas de juego

e La mayor parte de los nifios se han repartido en los niveles mas
bajos de la conducta de juego: Ausencia de juego simbdlico o funcional
(29%) y Juegos funcionales soélo (20,6%). So6lo un 3,9% (6 nifios) han
alcanzado el nivel superior dentro del espectro (Capacidades de ficcion que
le aislan).

e Aun cuando la edad de los nifios influye en el desarrollo del juego, el
nivel mas frecuente, tanto entre los mayores (25%) como entre los
menores de 5 afos (48%), ha sido el nivel 1: Ausencia de juego funcional o
simbdlico.

e El nivel de inteligencia esté relacionado también con el nivel de
juego alcanzado.

3.7 Expresion y comprension emocional

e Los datos indican problemas en la expresion de las emociones: en su
mayoria, los nifios con un TEA manifiestan o una inexpresividad
emocional (22,6%) o0 una expresibn emocional anormal,
descontextualizada (24,5%).

e La mayor parte de los nifios con un diagnéstico de Espectro Autista o
no comprenden las emociones de los demas o lo hacen escasamente
(80%).

e El porcentaje de nifios con una expresion y comprension emocional
normalizada se mantiene constante, independientemente de la edad
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(resulta minoritaria en los dos grupos de edad). Sin embargo, la falta de
informacion, destacable ante todo en el grupo de mayores, impide llegar a
una conclusion.

e Larelacion entre inteligenciay expresion y comprension emocional
se hace patente ante todo entre los menores de 5 afos.

e La expresion emocional normalizada es minoritaria independientemente
del diagnéstico realizado. La comprensién de las emociones alcanza un
mayor peso en el grupo de nifios con un diagnéstico de Trastorno de
Asperger (36,4%) y la ausencia de esta comprension es especialmente
notable en los nifios con Trastorno autista (29,7%).

3.8 Motricidad

e Es patente la presencia de dificultades de motricidad fina y gruesa
dentro de los distintos subgrupos del espectro del autismo, pero la falta de
datos nos impide sacar conclusiones precisas.

4 ESCOLARIZACION

e La mayor parte de los alumnos con un TEA estan escolarizados en un
centro de Educacién Especial (53,5%) o integrados en un centro
publico (41,9%).

e Una variable importante en relacion al tipo de escolarizacion ha
sido el nivel de inteligencia: La mayor parte de los alumnos con un nivel
de inteligencia dentro de los limites de la normalidad se encuentran
escolarizados en régimen de integracion (84,38%). Lo mismo ocurre con
los alumnos con retraso mental leve (81,48%).

e La escolarizacion de cinco nifios (3,2%) con TEA y con nivel de
inteligencia normal en centros de Educacién Especial debido a sus
problemas de comportamiento, pone de manifiesto la necesidad de adecuar
nuestro sistema educativo para atender de forma mas adecuada a las
necesidades educativas de estos alumnos.

Conclusioén final

A pesar del posible infradiagnostico, los resultados obtenidos en este estudio
(9,21 cas0s/10.000) confirman que no se trata de trastornos tan
extremadamente raros como se ha venido pensando. Esto nos indica que nos
encontramos en Aragén ante un reto muy importante, no sélo desde un punto
de vista cualitativo (los TGD afectan al ndcleo duro de nuestra condicidon
humana y exigen formas especificas de tratamiento), sino también cuantitativo.

Por otra parte, la insuficiencia de datos, la falta de seguimiento y la complejidad
del diagnostico ponen de manifiesto la necesidad de que se constituya un
equipo especializado que pueda colaborar con los profesionales implicados
en una identificacion diagnéstica mas temprana y en una atencibn mas
adecuada y permita una centralizacioén de los datos, punto de partida para la
eficaz programacion de servicios.
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