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Sogulegt agrip

e Fyrsti einstaklingurinn sem greindist med
einhverfu & Islandi?

o | darsskyrslu BUGL fyrir arin 1970-1972 var
engin(n) med einhverfugreiningu, en fyrir arin
1973-1976 voru pad 10

e Gudmundur T. Magnussonar (1977) fann 19
einstaklinga med einhverfu faeedda 1964-1973
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Sogulegt agrip

e Haustid 1988 voru 42 einstaklingar med einhverfu a
skra BUGL faeddir 1959-1985 (Hrefna Olafsdéttir,

1991)

e Haustid 1995 voru 57 einstaklingar med einhverfu a
skra BUGL faeddir 1970-1991 (Skyrsla a vegum
féelagsmalaraduneytisins, januar 1996)

O




Dreifing 4 felingarar 1970 - 1991

2" 2 2 2 2 4 A

00

xR0 N 0
R B &8 & &

70
72 b
74

.

Feldingarar

O



Skyrsla raduneytisins 1996 og eftirleikur

e AOD stofnad yrdi fagteymi fyrir einhverfu med 3-5
manns annad hvort 8 BUGL eda GRR

 BUGL heetti ad taka vid nyjum tilvisunum i mars
1996

e [januar 1997 var GRR bedin um ad taka ad sér
bjonustu vegna einhverfu

* Einhverfu- og malhdmlunarsvidi GRR var zetlad
5,25 stodugildi til upphafsins
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Sogulegt agrip

* [lok &rs 1998 voru 75 einstaklingar med einhverfu
a skram BUGL og GRR faeddir 1974-1993

e | eldri hépnum (1974-1983) voru 18
e {yngri hdpnum (1984-1993) voru 57
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Algengi einhverfuréfsraskana a Islandi

 Vinnuheiti rannsdknarinnar a ensku: Prevalence

of autism spectrum disorders in a birth cohort of
an entire nation

e Uppsprettur upplysinga voru skrar GRR og BUGL
e Hvad er talid i pessari rannsokn?

 Eda dnnur spurning naskyld: A hverju byggdi
greiningin?

O



bakkir

e Samstarfsmenn i rannsokninni:

- Pall Magnusson, Dipl. Psych.

- Ingibjorg Georgsdottir, M.D.

- Erlendur Egilsson, Cand. Psych.

- Vilhjalmur Rafnsson, M.D., Ph.D.

e Rannsoknin var studd ad hluta af Mannudar- og
menningarsjodi Frimurarareglunnar a Islandi

e Samstarfsmenn a GRR
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A hverju byggdi greiningin?

e Laeknisskodun (saga, almennt heilsufar,
taugaproski)

* ADI-R (94%) og/eda ADOS (87.6%)

* pbroskamat (99.6%) og mat a adlégunarfaerni
(88.4%)

e Adrar upplysingar fra spitélum, skolum og
tilvisendum

e bverfaglegt teymi sem komst ad sameiginlegri
niourstoou
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ICD-10 Greiningarflokkar
F84.0 Einhverfa

F84.5 Aspergers heilkenni

F84.1 Odeemigerd ein.

F84.8 Adrar gagntaekar... Adrar einhverfu-
rofsraskanir
F84.9 Gagntaxk...otilgr.
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Algengihlutall

Teljarinn: born faedd 1994-1998 og greind med
einhverfurofsroskun (ASD)

Nefnarinn: born feedd 1 janudar 1994 til 31 desember

1998 med busetu a Islandi i lok ars 2009
267 born med ASD / 22229 born & Islandi

267 /22229 x 10,000 = 120,1 af 10000 eda 1,2%
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Algengi einhverfurdfsraskana (ASD), 95% 6ryggismork (95% OM),
hlutfall kynja, vitsmunaproski og stakir leeknisfraedilegir paettir
(LFP) hja bornum feeddum 1994-1998

ASD Fioldi ~ Tidniper  95% OM D/S
greiningar  tilvika 10,000 Nedri/Efri hlutfall IQ>70(%) LFP (%)
Einhverfa 75 @ 26.9-42.3 2.1 21(28.0) 24(32.0)
Asp. heilk. 48 16.3-28.6 3 48 (100) 5 (10.4)
ASrar ASD 144 64.8)  55.1-76.2 3.2 77 (53.5) 21 (14.6)
Allar ASD 267 106.6-135.3 2.8 146 (54.7) 50 (18.7)




Hvernig breytist samsetning hopsins med ASD i

tima?

» Onnur spurning naskyld: Hvernig breytist samsetning

hopsins eftir pvi sem tioni haekkar?
 BOrnin sem greinast seint aettu:
- a0 vera frekar drengir en stulkur
- a0 vera betur staed vitsmunalega
- a0 hafa vaegari greiningar og vaegari einkenni

- a0 lzeknisfraedilegir paettir eda flogaveiki veeru
sjaldnar til stadar (hvort tveggja tengist
broskahomlun)
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Children with ASD born 1994-1998 diagnosed until the end of 2005 compared to
those diagnosed 2006 to 2009 with respect to gender, types of ASDs, cognitive
level, medical conditions (MCs), and epilepsy

2005 2009 Rate 95% ClI Chi-square

N=126 (%) N=141 (%) ratio Lower/Upper p-value

CA 49 (38.9) 26 (18.4) 1.63 1.28-4.91 0.0002
AS 13 (10.3) 35(24.8) 0.52 0.32-0.85 0.002
Other ASDs 64 (50.8) 80 (56.7) 0.88 0.68-1.14 0.331
IQ>70 60 (47.6) 86 (61.0) 0.75 0.58-0.97 0.028
Males 96 (76.2) 101 (71.6) 1.14 0.83-1.54 0.398
All MCs 30 (23.8) 20 (14.2) 1.36 1.03-1.78 0.044
Epilepsy 13 (10.3) 6(4.3) 1.50 1.07-2.10 0.054




Hverjir baettust vio fra 2005 (greindust fyrr)
til loka ars 2009 (greindust seinna)?

| seinni hédpnum:

- Stulkum fj6lgadi hlutfallslega meira en drengjum

- Bornin voru sterkari vitsmunalega og litid eitt feerri
med proskahomlun (?)

- Bornum sem fengu “vaegari” greiningar fjolgadi, en
samt var ekki munur a einkennum einhverfu ut fra
ADI-R (!)

- Bornum med staka laeknisfraedilega paetti fekkadi
og flogaveiki var fatidari
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Table 4. Recent studies on the prevalence of ASDs in children estimated at approximately 1% or higher

No. of clincally Sex ratio
Study and Location  Age groups  Method verified cases Target population Prev. % (M:F)
Baird (2006) 9-10 Records / 158 56,946 1.16 3.3
UK Survey
Kawamura (2008) 1-7 Clinical 228 12,589 1.81 2.8
Japan
ADDM (2009) 8 Records NAD 307,790 0.902) 3.2-7.6
USA
Baron-Cohen (2009) 5-9 Records / NAL 8,824 1.573) Not
UK Survey known
Kim (2011) 7-12 Records / 201 55,266 2.64 2.5
South-Korea Survey
Present study 2-15 Clinical 267 22,229 1.20 2.8

Iceland

1) NA = Not applicable.

2) An overall average across 11 ADDM sites.

3)Based on a multiplier (1.67) calculated as the ratio of the number of known and unknown cases.



Alyktanir Gt fra rannsékninni

e [slenska pjonustukerfid finnur morg born med
ASD eda ad lagmarki 1,2%

e Eftil vill erum vid a0 verda flinkari ad finna stulkur
med ASD

* Innan vid helmingur barnanna uppgotvast a
leikskélaarunum og missir par med af
snemmtaekri ihlutun vegna ASD
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Almennar alyktanir

* Enn vantar mikid upp a ad kerfid sé mannad fyrir
ca. 60 born i argangi hvort sem litid er til
greiningar eda medferdar/pjalfunar/kennslu

* Tilvisanir eru ad breytast pannig ad fleirum er
visad og fyrr
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Breytingar a tilvisunum vegna ASD
milli 2006 og 2010
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Fjoldi barna og unglinga sem greinist meo
fyrstu einhverfurdéfsroskun a ari a GRR

Ar Fjoldi
e« 2011 174
e 2010 201 —
e 2009 176
. 2008 178 |

e 2007/ 119
e 2006 38




Visad til athugunar a fagsvio 2011

Alls var 263 malum visad a fagsvid

B Einhverfusvio  ®HreyfihOmlunarsvido = broskahdmlunarsvid




Visad a fagsvio 2011 skipt eftir aldri

352 tilvisanir, 263 visad a fagsvio

m0-2 ara ('09-'11) m3-6 ara ('05-'08) 7-12 ara ('99-'04) m13-18 ara ('93-'98)
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Frumgreining tilvisana arid 2011
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Frumgreining fravisana ario 2011
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Visbendingar um nyjan landamaerahop?

e Blandadur hépur barna vardandi aldur og proska,
bar sem flest eru hjalpar purfi
* Hver ber abyrgd a ad sinna pessum hopi?

« GRR? BUGL? PHS? bPjonustumidstodvar i Rvk?
Sérfraedipjonustu skola? Heilsugaesla?
Félagspjonusta sveitarfélaga?
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Pjonusta a premur stigum

/{f}'1}> Greiningar- og radgjafarstod rikisins

?3 Barna- og unglingageddeildir
'

Radgjafarpjonustur
Starfandi sérfraedingar
Greiningarteymi
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Heilsugaesla
Leikskolar
Grunnskolar

Almenn bjénusta
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Annar vinkill 4 einhverfu a islandi

* [slendingar voru 319013 4 sidast lidnu ari

* 1,2% af peim fjolda er 3828

o A skrd GRR eru 1236 einstaklingar med einhverfu
og einhverfurofsraskanir

e Ef pad sem a vantar i 1500 er pekkt i kerfinu
(BUGL, G-LSH, félagspjonusta sveitarfélaga,
sérfraedingar a stofum)

 Mismunurinn 3828-1500 = 2328 einstaklingar a
Ollum aldri
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Fullordnir med ASD a islandi — Hvar eru
beir? Maetir pjonustan porfum peirra?

* Tengjast innlagnar og gébngudeildarpjonustu
geddeilda LSH og FSA? Tengjast gedlaeknum a
stofum? A lyfjum vegna kvida, punglyndis, ADHD?
Med greiningu um persdnuleikardoskun? A vegum
felagspjonustunnar? Med fotlun? Med
broskahdmlun? Med gedfétlun? Oryrkjar? An
atvinnu? Med studning vid busetu? | hdpastarfi
UE? Einstaedingar? Einyrkjar? Tolvusnillingar?
Listamenn? Visindamenn? Fjolskyldufolk?
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Tilvisanir a GRR 2008-2011
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Medical conditions in children born 1994-1998 by autism spectrum disorder
(ASD): Childhood autism (CA), Asperger’s syndrome (AS), and Other ASDs

ASD diagnoses

CA AS Other ASDs Total
Medical conditions: n=24 n=5 n=21 N=50
Genetic / congenital syndromes? 8 1 4 13
Chromosomal disorders® 1 0 3 4
Congenital CNS malformations® 3 1 2 6
Other neurological conditions? 8 2 11 21
Other medical conditions® 1 1 0 2
Epilepsy' 10 0 9 19

Note. Some ASD cases may have more than one medical condition.



