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Tiivistelmä

�� Tieteellisestä tutkimuksesta voi olla merkittävää hyötyä autistisille hen-
kilöille ja heidän perheilleen. Aihepiiriä koskeva ymmärrys on lisääntynyt, 
mutta vastaamattomia kysymyksiä on vielä paljon eikä tutkimustyö ole 
juurikaan johtanut hoito- ja hoivakäytäntöjen muuttumiseen. Tutkimus (ja 
sen rahoitus) on perinteisesti keskittynyt erilaisten vaikeuksien ja häiriöiden 
tunnistamiseen. Jotkin tutkimukset ovat pyrkineet ehkäisemään autismia tai 
löytämään siihen parannuskeinon. Tilanne on ymmärrettävästi aiheuttanut 
epäilyä ja huolta, mutta viime vuosina on tapahtunut edistystä autististen 
henkilöiden ja heidän läheistensä huomioimisessa tutkimusohjelmissa sekä 
sellaisten tutkimusten rahoittamisessa, jotka edesauttavat hyödyllisen muu-
toksen toteutumista.

Monet syyt ovat johtaneet siihen, ettei autismin tutkimus ole edisty-
nyt siten kuin monet 20 tai 30 vuotta sitten odottivat. Sekä autismikir-
jon heterogeenisyys että sen laajentuminen ovat asettaneet tutkimukselle 
merkittäviä haasteita. Lisäksi tutkimuksiin ei ole mielellään otettu mukaan 
autistisia henkilöitä, jotka ovat kehitysvammaisia. Tämä on vaikeuttanut 
pyrkimystä tunnistaa autismin biologista perustaa (esim. genetiikka ja neu-
robiologiset tekijät). On kuitenkin lisääntyvää näyttöä siitä, että autismin 
taustalla saattavat olla eri syyt henkilöillä, joilla on älyllinen kehitysvamma, 
kuin henkilöillä, joilla on normaali älykkyystaso.

Havaittavissa olevat autismin ominaisuudet (esim. sosiaaliset ja kom-
munikaatiovaikeudet) on dokumentoitu hyvin. Ne ovat auttaneet ymmär-
tämään autismia varhaislapsuudessa ja sitä, mitä diagnostiseen arviointiin 
pitäisi sisällyttää. Kasvavana trendinä on kuitenkin keskittyä vaikeuksiin, 
joita esiintyy usein autismin yhteydessä (esim. ahdistuneisuus, uniongelmat 
ja maha-suolikanavan oireet) ja jotka voivat vaikeuttaa kotielämää ja selviy-
tymistä päivittäisistä toiminnoista. Autistiset henkilöt ja heidän perheensä 
ovat suhtautuneet myönteisesti näiden ongelmien lisääntyneisiin hoitomah-
dollisuuksiin.

Tutkimus on lisännyt ymmärrystä autismin varhaisista biologisista mer-
keistä ja käytösoireista, mutta nämä löydökset eivät ole alentaneet keski-
määräistä diagnoosi-ikää. Joissakin maissa näiden tietojen avulla on kui-
tenkin kehitetty lasten ja perheiden kanssa työtä tekevien ammattilaisten 
koulutusta ja tietämystä. Diagnosointia ovat helpottaneet standardoidut 
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arviointimenetelmät, jotka on usein kehitetty osana tutkimusohjelmia. Ne 
ovat jatkossakin diagnostisen käytännön selkäranka ja ohjaavat hoitosuunni-
telmien laatimista.

Varhaisen puuttumisen tutkimus autismin saralla on lisääntynyt, ja tut-
kimusten laatu on parantunut viidentoista viime vuoden aikaan. Tutkimuk-
sesta on saatu vankempaa näyttöä toimivista käytännöistä, mutta vielä-
kään ei tiedetä, mikä toimii kullakin lapsella. Vaikka näytön määrä kasvaa, 
näiden interventioiden tehoa niiden todellisissa soveltamisympäristöissä on 
tutkittu vain vähän. Useat teknologiset ratkaisut ovat osoittautuneet mah-
dollisesti hyödyllisiksi työkaluiksi interventioissa, mutta niiden pitkäaikaista 
hyötyä ja kustannustehokkuutta on arvioitava.

Vaikka interventiohin panostetaan voimakkaasti, useimmat autismikir-
jon lapset ja nuoret viettävät suuriman osan ajasta koulussa. On paljon tietoa 
siitä, mitä opetustyöntekijät pitävät hyödyllisenä autististen lasten opetta-
misessa, ja tätä tietoa on jaettu tehokkaasti koulutusohjelmissa. Opetusym-
päristöistä ja aikuisista, joilla on älyllinen kehitysvamma, tarvitaan lisää 
tutkimusta. Tämän tutkimustyön edistämisessä on tärkeää muodostaa mer-
kityksellisiä yhteistyösuhteita tutkijoiden, autististen henkilöiden ja heidän 
perheidensä sekä ammattilaisten välille.

Autismin tutkimuksen painopiste siirtyy tulevaisuudessa todennäköisesti 
koulutuspalveluissa sekä terveydenhuolto- ja sosiaalipalveluissa toteutettujen 
toimien tehokkuuden tarkastelemiseen. Tällä on suuri merkitys viranomai-
sille ja alan järjestöille, kun ne yrittävät hallita kustannuksia, joita autististen 
henkilöiden menetetyt mahdollisuudet esimerkiksi työelämässä aiheuttavat. 
Näiden tavoitteiden saavuttaminen edellyttää toiminnan hyvää koordinoin-
tia siten, että tutkimuksen tavoitteista, tavoitteiden toteuttamissuunnitel-
mista ja tarvittavista resursseista vallitsee yksimielisyys. Autististen henkilöi-
den ja heidän läheistensä mielipiteet ovat keskeisessä asemassa. Tämä koskee 
myös monikulttuurisia ja -kielisiä yhteisöjä. Monien mielestä käsillä on autis-
min tutkimuksen tärkeä tienhaara, ja toivoa paremmasta on, kun pyrimme 
kunnianhimoisesti kohti mielekästä muutosta.
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Johdanto

Mitä autismi on?
Autismi on tila, joka vaikuttaa siihen, miten ihminen reagoi ympäröivään 
maailmaan ja miten yhteiskunta reagoi häneen. Termi, jota käytetään diag-
nostisten tautiluokitusten uusimmissa versioissa1,2 on autismikirjon häiriö 
(ASD). Diagnoosin kriteerit täyttyvät, jos henkilöllä on sosiaalisia ja kom-
munikaatiovaikeuksia, toistuvia ja rajoittuneita kaavamaisia käyttäytymista-
poja sekä yli- ja aliherkkyyksiä tietyille ärsykkeille. Koska kaikki eivät mie-
lellään puhu häiriöstä (ks. terminologiaosio jäljempänä), tässä katsauksessa 
käytetään termiä ”autismi”.

Autismikirjosta puhutaan siksi, että autismi vaikuttaa eri ihmisiin eri 
tavalla. Joidenkin autististen henkilöiden puhekyky on aikuisena rajallinen, 
heidän älykkyysosamääränsä vastaa vaikeasti kehitysvammaisen henkilön 
tasoa eikä heillä ole läheisiä ihmissuhteita lainkaan tai niitä on hyvin vä-
hän. Toiset autistiset henkilöt taas opiskelevat huippuyliopistoissa, ja heillä 
on merkityksellisiä ihmissuhteita. He saattavat esimerkiksi olla naimisissa 
ja heillä voi olla lapsia, mutta heillä voi olla vaikeuksia sosiaalisten normien 
omaksumisessa tai he voivat tuntea olevansa sosiaalisesti eristyneitä.

Sosiaalisten ja kommunikaatiovaikeuksien lisäksi autismikirjon henki-
löillä voi olla useita muitakin haasteita. Esimerkiksi mielenterveysongelmat 
ovat yleisiä, samoin haastava käyttäytyminen (itsensä vahingoittaminen), 
univaikeudet ja toisinaan myös ruokavalioon liittyvät ja maha-suolikanavan 
ongelmat. Nämä samanaikaisesti esiintyvät ongelmat voivat rajoittaa elämää 
tai lisätä ennenaikaisen kuolleisuuden riskiä, ja autistiset henkilöt ja heidän 
perheensä korostavat usein, että niihin on tärkeää puuttua.

Autismi tarkoittaa jokaiselle autistiselle henkilölle eri asiaa. Toiset autis-
tiset henkilöt pitävät autismia hyvänä asiana. Se on osa heidän identiteet-
tiään ja selittää, miksi he tuntevat olevansa erilaisia. Toiset eivät haluaisi olla 
autistisia eivätkä he halua puhua siitä, koska siihen liittyy leimautumista ja 
ennakkokäsityksiä. Jotkut ovat saaneet diagnoosin lapsena ja suorittaneet 
oppivelvollisuutensa eivätkä aikuisina juurikaan ajattele olevansa autistisia. 
Autististen henkilöiden ja heidän läheistensä yhteinen viesti on kuitenkin se, 
että autististen henkilöiden jääminen yhteiskunnan ulkopuolelle on haitallis-
ta niin mielenterveydelle kuin osallistumismahdollisuuksille3.



Johdanto8

Teoreettisia näkökulmia
Terminologia ja vammaisuuden mallit
Terminologia on yksi autismin alan kiistellyimmistä osa-alueista4,5. Osa on 
sitä mieltä, että autismista ei pitäisi puhua häiriönä (disorder). Heidän mie-
lestään sanalla on negatiivisia mielleyhtymiä6, sillä se antaa ymmärtää, että 
autistisissa henkilöissä on jotakin vikaa7,8. Tämän vuoksi on keskusteltu sii-
tä, pitäisikö autismia kuvata pikemminkin tilana (condition) kuin häiriönä9. 
Keskustelua on käyty myös siitä, pitäisikö puhua ”autistisista henkilöistä” 
vai ”henkilöistä, joilla on autismi”. Kenny ym.10 selvittivät yhteisön jäsenten 
mielipiteitä Iso-Britanniassa, ja tuloksena oli, että suuri osa autistisista aikui-
sista ja heidän läheisistään suosi termiä ”autistinen”, ja että ammattilaisten 
enemmistö kannatti termiä ”autismikirjo”. Monet autistien oikeuksia ajavat 
ovat ilmaisseet, että autismi on keskeinen osa heidän identiteettiään ja siksi 
he pitävät itseään ”autistisina” eivätkä ”henkilöinä, joilla on autismi”11. Näis-
sä väittelyissä vammaisten oikeuksia ajava ryhmä on painottanut myönteistä 
suhtautumista autismiin. On esitetty, että hoitojen ja parannuskeinojen etsi
misen sijaan pitäisi keskittyä vammaisten henkilöiden oikeuksiin, esteettö-
myyteen, osallistumiseen ja inkluusioon6.

Terminologiakeskustelu kuvaa vammaisuuden lääketieteellisen mallin 
haastavuutta11,12. Kritiikki keskittyy siihen, että lääketieteellinen malli pe-
rustuu autismin luokitteluun sairaudeksi tai poikkeavuudeksi4, ja painopiste 
on selkeästi autististen henkilöiden puutteissa6. Vammaisuuden sosiaalis-
ta mallia ajavat puolestaan katsovat, että vammaisuus muodostuu fyysisen 
rajoitteen tai neurologisen poikkeavuuden ja ympäristön välisestä suhteesta. 
Heidän mukaansa painopiste siirtyy silloin vammaisen henkilön ”korjaami-
sesta” ympäristön muokkaamiseen ja esteiden poistamiseen5.

Shakespeare ja Watson13 toteavat, että tyytymättömyys lääketieteelli-
seen malliin johtuu autismin häiriökeskeisestä määrittelystä. Toisaalta on 
tarve haastaa sekä autismin typistäminen lääketieteelliseksi häiriöksi että 
autismiin liittyvä leimautuminen ja kielteiset kulttuuriset merkitykset. He 
korostavat myös, että erilaisilla häiriöillä tai haitoilla voi olla erilaisia sosiaa-
lisia tai yksilöllisiä vaikutuksia, sillä kyseessä on biologisten, psykologisten, 
kulttuuristen ja sosiaalis-poliittisten tekijöiden monimutkainen vuoropuhelu, 
jonka osia ei voida täsmällisesti erottaa toisistaan.

Tämän vuoksi on ehdotettu integroitua biologis-psykologis-sosiaalista 
mallia10. Biologis-psykologis-sosiaalisessa mallissa oletetaan, että elämän eri 
osa-alueet vaikuttavat autistisiin henkilöihin14. Tässä mallissa huomioidaan 
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ihmisen terveyden, hoidon ja palvelutarpeiden lisäksi fyysisen ja sosiaali-
sen ympäristön vaikutus. Malli siis huomioi lääketieteelliset, psykologiset ja 
sosiaaliset tekijät ja tarkastelee niiden vuorovaikutusta henkilön elämässä15. 
Kun autismia ja sen vaikutusta yksilöihin eri elämänvaiheissa tarkastellaan 
kokonaisvaltaisesti, hyväksytään se, että biologinen ja sosiaalinen näkökul-
ma eivät välttämättä ole vastakkaisia tai edes erillisiä, vaan että biologiset, 
sosiaaliset ja ympäristölliset tekijät ovat vuorovaikutuksessa keskenään. Siksi 
tämän selvityksen laatijat katsovat, että autismin syvällinen ymmärtäminen 
edellyttää biologisten (esim. lääketieteellisten, neurologisten, geneettisten tai 
psykiatristen), psykologisten (esim. emotionaalisten, kognitiivisten ja kehityk-
sellisten) sekä sosiaalisten (perheeseen, kulttuuriin, ihmissuhteisiin ja kouluun 
liittyvien) tekijöiden monimutkaisten vaikutussuhteiden huomioimista.

Autismin tutkimukseen liittyvät haasteet
Tutkimustyön onnistumista voidaan mitata eri tavoin. Yksi mittari voi olla 
esimerkiksi se, että tutkimuksessa keksitään jotakin uutta tai kehitetään 
aiempaa parempi interventio. Tätä yleisemmän tason mittarina voi toimia se, 
miten tieteellisen tutkimuksen tekeminen on muuttunut muutamassa vuo-
dessa. Professori Michael Rutterin autismin tutkimuksen tilan yhteenveto 
1960-luvun lopulla16 paljasti, että ala oli vielä lapsenkengissä eivätkä tutki-
jat olleet vielä varmoja siitä, oliko autismi perinnöllistä, mitkä sen biologi-
set syntymekanismit olivat ja mistä interventioista saattaisi olla hyötyä. Nyt 
45 vuotta myöhemmin pystytään luottavaisemmin kuvaamaan erilaisten 
käytösoireiden kirjoa, tiettyjen geenien vaikutusta ja tuen antamista. Profes-
sori Rutter kuitenkin toteaa seuraavaa:

…osa löydöksistä varoittaa uudelleen käsitteellistämisen tarpeesta sekä 
tarpeesta välttää sellaisten väitteiden esittämistä, jotka eivät perustu 
näyttöön. On erittäin toivottavaa, että tulevina vuosikymmeninä tutkimus 
antaa aihetta myönteisempään arviointiin kuin tässä, mutta se edellyttää 
muutoksia lähestymistapaan.17 (s. 1754)

Vaikka tutkimuksen rahoitus ja tulosten määrä on kasvanut erityisesti vii-
dentoista viime vuoden aikana18, kysymyksiä on yhä enemmän kuin vas-
tauksia ja avointen kysymysten määrä vain kasvaa autismin tutkimuksen 
laajentuessa. Tutkimusinvestoinnin ja tutkimuksen uusien edistysaskelten 
välillä on luonnollisesti voinut olla viivettä, mutta edistymiselle on tähän asti 
ollut myös huomattavia esteitä.



Johdanto10

Yksi este on autismin fenotyypin (eli geneettisistä ja ympäristötekijöis-
tä johtuvien havaittavien ominaisuuksien) heterogeenisyys ja autismikirjon 
laajeneminen ajan myötä siten, että se kattaa paljon aiempaa suuremman 
joukon ihmisiä. Kliinikoiden käyttämät diagnostiset termitkin ovat muut-
tuneet toistuvasti kolmenkymmenen viime vuoden aikana, joten on vai-
kea olla varma, vallitseeko kunkin termin täsmällisestä määritelmästä täysi 
yksimielisyys. Kun tutkijat ovat pyrkineet ymmärtämään autismia aiempaa 
paremmin, muuttuvat määritelmät ovat vaikeuttaneet täsmällisten vastaus-
ten löytämistä huomattavasti. Lisäksi autismin fenotyypillä on merkittäviä 
päällekkäisyyksiä muiden hermoston kehitykseen liittyvien häiriöiden (ku-
ten tarkkaavuus- ja ylivilkkaushäiriön) ja psyykkisten häiriöiden (kuten so-
siaalisten tilanteiden pelon) fenotyypin kanssa, mikä lisää virhediagnoosien 
riskiä ja aiheuttaa epäselvyyttä dataan. Pyrkiessään voittamaan näitä haas-
teita tutkijat ovat tarkastelleet mahdollisuutta kasvattaa otoskokoa muodos-
tamalla suuria tutkimuskonsortioita (esim. autismin genomihanke19), mutta 
suurempi tilastollinen voima ei ole auttanut seulomaan vastauksia monimut-
kaisista ja usein vaikeasti luokiteltavista ihmisryhmistä.

Fenotyypin heterogeenisyydestä huolimatta tutkijat ovat usein tutki-
neet autistisia henkilöitä homogeenisenä ryhmänä (vertaamalla autististen 
henkilöiden ja normaalisti kehittyneiden kykyjä). Siksi autististen henki-
löiden väliset erot on usein sivuutettu. Lisäksi autismikirjon laajentuessa 
on tutkittu suhteellisesti vähemmän autistisia henkilöitä, joilla on älyllinen 
kehitysvamma. Tämä koskee erityisesti neurokuvantamista ja psykologista 
tutkimusta. Kehitysvammaisten autististen henkilöiden tutkimukseen liit-
tyy käytännöllisiä ja eettisiä haasteita (esim. tutkimuksen luonteen ymmär-
täminen, suostumuksen antaminen tai edunvalvojan käyttö suostumuksen 
antamisessa), mutta jos heidät jätetään kokonaan tutkimuksen ulkopuolelle, 
tutkimustulokset eivät usein ole heidän kannaltaan relevantteja. Tutkimuk-
siin sisällyttämiseen liittyvä huoli saattaa myös johtua siitä, että älyllises-
ti kehitysvammaisia ihmisiä on aiemmin käytetty hyväksi tutkimustyössä 
(esim. hepatiittitutkimus New Yorkin Willowbrookin koulussa).

Autistiset aikuiset ja naispuoliset autistiset henkilöt ovat myös aliedustet-
tuja ryhmiä autismin tutkimuksessa. Nämä puutteet tutkimusotannan edus-
tavuudessa ovat vaikeuttaneet tutkimuslöydösten yleistämistä siten, että koko 
autismikirjoa voitaisiin ymmärtää paremmin. Tutkimus on myös käytännön 
syistä keskittynyt usein esittämään tilannekuvan tietystä elämänvaiheesta 
(esim. lapsuudesta), ja hyvin vähän tietoa on julkaistu siitä, miten ja miksi 
autistiset henkilöt muuttuvat elämänsä varrella (vaikkakin tämän tutkimi-
nen voi olla aikaa vievää ja kallista).
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Interventiotutkimus on pitkään jäänyt vähälle huomiolle. Otantakoot 
ovat usein olleet pieniä ja tutkimusmenetelmät puutteellisia. Kaikeksi on-
neksi interventiotutkimuksen rahoitus on lisääntynyt 10–15 viime vuoden 
aikana, ja aiheesta on julkaistu paljon enemmän menetelmällisesti tasokkai-
ta satunnaistettuja kontrolloituja tutkimuksia (engl. randomized controlled 
trials, RCT), mutta vielä ei ole varmuutta siitä, mitkä interventiot toimivat 
missäkin tapauksessa. Satunnaistetut kontrolloidut tutkimukset toteutetaan 
yleensä kontrolloiduissa ympäristöissä, kuten laboratoriomaisissa olosuhteis-
sa, ja niiden toteuttajat ovat alan tutkimuksen asiantuntijoita. On vain vä-
hän tietoa siitä, mitkä lähestymistavat toimivat arjen toimintaympäristöissä, 
kuten kouluissa ja sairaaloissa, ja minkä tason vaikuttavuutta niiltä voidaan 
odottaa. Yleisesti ottaen tutkimustyöstä on ollut vain vähän käytännön hyö-
tyä autistisille henkilöille ja heidän perheilleen. Yksi syy tähän on se, että 
terveys-, koulutus- ja sosiaalialan ammattilaiset ovat vain harvoin osallistu-
neet tutkimuksen suunnitteluun ja toteuttamiseen tai sen tulosten dissemi-
naatioon (koulutusalan työskentelymalli, ks. 20).

Tutkimusrahoitus lisääntyi 15 vuotta sitten, koska vanhemmat olivat 
aktiivisia varainkeruussa, lisäsivät yleistä tietoisuutta autismista ja lobbasivat 
viranomaisia. Rahoituksen lisääntyminen on tiivistänyt yhteistyötä, edistä-
nyt organisoitumista sekä parantanut autismin tutkimuksen tulosten levit-
tämistä esimerkiksi siten, että kansainvälinen autismitutkimuksen yhdis-
tys (International Society for Autism Research, ISAR) perustettiin vuonna 
2001. Tutkijayhteisö saattaa silti yhä olla hajanainen, erimielinen ja koh-
tuuttoman kilpailuhenkinen. Autististen henkilöiden ja heidän perheidensä 
mielipiteet eivät myöskään ole perinteisesti vaikuttaneet tutkimusprioriteet-
teihin. Siksi monet perheet eivät ole luottaneet tutkimuksen tavoitteisiin tai 
halunneet osallistua tutkimuksiin.

Autististen henkilöiden ja heidän 
läheistensä tutkimusprioriteetit
Valtaosa rahoitetusta autismin tutkimuksesta on ollut perustutkimusta. 
Autismin perustutkimusta ohjaavan näkemyksen mukaan on pyrittävä tun-
nistamaan eroja, jotka johtavat uusiin interventioihin tai jopa parannus-
keinoihin21,22. Aiemmin tutkimuksen rahoittajien tieteellisenä strategiana 
USA:ssa ja Iso-Britanniassa oli pyrkiä parantamaan tai ehkäisemään autis-
mia, mikä ei vastannut useiden autististen henkilöiden ja heidän läheistensä 
tavoitteita23. Siitä huolimatta joitakin autistisia henkilöitä ja heidän vanhem-
piaan kiinnostaa, mistä autismia aiheuttava ”geeni” on peräisin tai miten 
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todennäköistä on, että oma lapsi on autistinen tai että perheen toinenkin 
lapsi on autistinen3,24.

Vasta viime aikoina on tarkasteltu, mitä seikkoja autistiset henkilöt, 
heidän vanhempansa ja käytännön ammatinharjoittajat pitävät tärkeim-
pinä3,22,24. Tärkeysjärjestyksessä on maakohtaisia eroja (esim. vanhemmat 
pitävät rokotustutkimusta erittäin tärkeänä USA:ssa), mutta yleisesti ottaen 
tutkijayhteisön ulkopuolella kaivataan lisää palveluita koskevaa tutkimusta, 
tutkimustulosten näkymistä käytännön muutoksina, autististen henkilöi-
den mielipiteiden huomioimista sekä keskittymistä samanaikaishäiriöihin 
(co-occurring difficulties). Tuoreen listauksen mukaan Iso-Britanniassa autis-
tisten henkilöiden, heidän perheidensä sekä käytännön ammatinharjoittajien 
mielestä viisi tärkeintä tutkimuskohdetta ovat: 1. mielenterveyden tukemisen 
parantaminen, 2. kommunikointiin perustuvat interventiot, 3. sosiaalipal-
velujen parantaminen, 4. ahdistuneisuuden vähentäminen, 5. koulutuksen 
tukemisen tutkimus (http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/
autism/top-10-priorities/). On jonkin verran näyttöä siitä, että tutkija
yhteisö ja rahoittajat ovat vastaamassa näihin pyyntöihin rahoittamalla lisää 
tutkimusta, jolla on suora vaikutus ihmisten arkeen21,25.

Esiintyvyys ja taloudelliset mallit

Esiintyvyys
Epidemiologia on tieteenala, jossa määritetään, kuinka monella ihmisellä 
väestössä on tietty sairaus, ja tunnistetaan väestötasolla sairauteen liittyviä 
tekijöitä, kuten ikä, sukupuoli, rotu tai etninen ryhmä, maantieteellinen ja-
kauma, ympäristöaltistuminen jne.26. Esiintyvyys on tekninen termi, joka 
kuvaa kuinka monella ihmisellä on jokin sairaus tai ominaisuus määritetys-
sä ryhmässä tiettynä ajankohtana27. Se on ollut ensisijainen epidemiologinen 
mittari autismin tutkimuksessa28. Varhaisimmat epidemiologiset tutkimuk-
set, jotka tehtiin 1960-luvulla, viittaavat siihen, että autismi on harvinainen 
tila, jota esiintyy vain 2–4 lapsella 10 000 lasta kohden29. Noin 20 viime 
vuoden aikana todettu esiintyvyys on kasvanut merkittävästi, ja eri mai-
den nykyisten arvioiden mukaan autismia saattaa esiintyä yhdellä prosentil-
la lapsista (esim. Iso-Britanniassa30) ja jopa yli 2,5 prosentilla lapsista (esim. 
Etelä-Koreassa31). Alhaisimmankin arvion mukaan esiintyvyys on 50-ker-
taistunut sinä aikana, jona tietoja on kerätty. Vain harvat epidemiologiset 
tutkimukset koskevat aikuisten autismia, mutta niissäkin todettu esiintyvyys 
vastaa varsin läheisesti lapsilla ilmoitettua noin 1 prosentin esiintyvyyttä32.

http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/autism/top-10-priorities/
http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/autism/top-10-priorities/
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Vaikka esiintyvyyden arvioissa on suurta hajontaa, tutkimuslöydöksistä 
voidaan tehdä muutamia kohtuullisen luotettavia johtopäätöksiä. Ensinnäkin 
erilaiset lähestymistavat autististen henkilöiden määrän laskentaan johtavat 
usein erilaisiin esiintyvyyden arvioihin jopa saman maan sisällä. Esimerkiksi 
USA:n tautientorjuntakeskuksen (CDC) arvion mukaan yksi 59:stä 8-vuo-
tiaasta lapsesta (1,69 %) on autistinen33. Tämä luku perustuu 11 paikka-
kunnan tietoihin. Sen sijaan vuoden 2016 USA:n kansallisen lasten terveys
tutkimuksen (NSCH)34 mukaan 2,5 prosenttia 3–17-vuotiaista lapsista oli 
autistisia. Toiseksi, esiintyvyydessä on jopa tutkimusten sisällä merkittävää 
maantieteellistä hajontaa. CDC:n mukaan esiintyvyys oli 1,31–2,93 prosent-
tia eri puolilla USA:ta33 ja NSCH:n mukaan 1,54–4,88 prosenttia34. Tämä 
suuri maantieteellinen vaihtelu liittyy todennäköisesti eroihin diagnostisten ja 
interventiopalveluiden tyypeissä ja saatavuudessa, sillä vanhemmat muuttavat 
toisinaan parempien palveluiden äärelle. Kolmanneksi, vaikka kaikissa tutki-
muksissa autististen poikien osuus oli huomattavasti tyttöjä suurempi, suku-
puolijakauma vaihteli tutkimuksissa eri alueilla. Esimerkiksi CDC:n datassa 
miesten ja naisten suhde vaihteli välillä 3,2:1 ja 4,9:1. Tämä vaihtelu saattaa 
viitata siihen, että autististen tyttöjen tunnistaminen on haastavaa. Neljän-
neksi, todetussa esiintyvyydessä on huomattavia eroja eri rotujen tai etnis
ten ryhmien välillä yhdysvaltalaisissa tutkimuksissa33, 34, 35. Esiintyvyys oli 
suurinta valkoihoisilla (white non-hispanic) lapsilla, mikä viittaa siihen, että 
kulttuuriset ja sosioekonomiset tekijät saattavat vaikuttaa diagnostisten pal-
veluiden saatavuuteen. Viidenneksi, tutkijat, jotka ovat sekä laskeneet diag-
nosoituja lapsia että yrittäneet aktiivisesti tunnistaa uusia tapauksia, löytävät 
usein merkittävän määrän aiemmin tunnistamatta jääneitä autistisia lap-
sia31,36. Kuudenneksi, autismin todettu esiintyvyys on nousussa niiden tutki-
musten mukaan, joissa esitetään vuotuisia esiintyvyyden arvioita37. Lopuksi, 
todetun esiintyvyyden kasvu ei vaikuta liittyvän diagnostisten termien muut-
tumiseen USA:n psykiatriyhdistyksen psykiatristen sairauksien tautiluokituk-
sen neljännestä laitoksesta (DSM IV) viidenteen laitokseen (DSM V)33,38.

Koska esiintyvyydessä on todettu merkittäviä eroja USA:ssa, Euroopassa 
ilmoitettu tämänhetkinen esiintyvyys eli noin 1 %30,39,36 ei todennäköises-
ti poikkea merkittävästi USA:ta koskevista tiedoista. Suomessa 1990-luvulla 
ilmaantuvuus (uusien diagnoosien määrä väestössä) lisääntyi ensin ja tasaan-
tui sitten40, mutta autismin esiintyvyydestä Suomessa ei ole tähän mennessä 
tehty metodologisesti kestävää tutkimusta.

Suhteellisen yhdenmukaiset tuoreet esiintyvyystiedot herättävät kysy-
myksen siitä, miksi autismin todettu esiintyvyys on lisääntynyt niin paljon. 
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Konsensuskäsitys on, että huomattava osa todetusta esiintyvyyden kasvusta 
selittyy diagnostisten kriteerien laventumisella ensimmäisten epidemiologis-
ten tutkimusten jälkeen. Baxter ym.41 esittävät, että esiintyvyydessä ei ollut 
merkittävää eroa ajalla 1990–2010, kun menetelmälliset erot huomioidaan. 
Varhaisten esiintyvyystutkimusten mukaan autismikirjoon kuuluvien hen-
kilöiden enemmistöllä oli älyllistä kehitysvammaisuutta eivätkä he oppisi 
koskaan puhumaan. Vaikka autistisilla lapsilla todettujen älyllisten kehitys-
vammojen määrä vaihtelee eri tutkimuksissa, yleisesti osuuden katsotaan 
olevan 20–30 prosenttia42,33, mikä tukee sitä käsitystä, että uudemmissa 
esiintyvyystutkimuksissa aiempaa pienemmällä joukolla ihmisiä on älyllisiä 
vaikeuksia. Autistisilla lapsilla voi myös olla samanaikaisesti ADHD (tark-
kaavuus- ja ylivilkkaushäiriö), ja on mahdollista, että lääkärit tunnistavat 
autismin nykyään paremmin, vaikka vastaanotolle tulon syynä olisivatkin 
ylivilkkaus ja tarkkaamattomuus43. On silti mahdollista, että esiintyvyys on 
todellisuudessakin kasvussa. Tällä hetkellä ei ole yhteistä näkemystä lähesty-
mistavasta, jolla tähän kysymykseen saataisiin luotettava vastaus.

Taloudelliset mallit
Terveydentilaa koskevat taloudelliset mallit ovat yleensä osa hallinnollista 
suunnittelutyötä, joka koskee palveluiden tuottamista ja erilaisten interven-
tioiden taloudellista hyötyä44. Tällaisia malleja on laadittu autismia varten 
etenkin Iso-Britanniassa ja USA:ssa. Taloudelliset estimaatit laaditaan yleen-
sä tekemällä useita valistuneita olettamuksia autistisesta väestöstä tietyssä 
maassa (esim. esiintyvyys, älyllisesti kehitysvammaisten ihmisten osuus ja 
tavanomaisesti käytetyt palvelut), arvioimalla tiettyjen tekijöiden (esim. pal-
veluiden ja työllistymistä koskevien rajoitusten) kustannukset ja laskemalla 
sen jälkeen yksilölliset elinaikaiset kustannukset. Iso-Britanniassa autistisen 
henkilön, jolla on älyllinen kehitysvamma, elinaikaiset kustannukset ovat 
arviolta 1,5 miljoonaa puntaa, ja henkilön, jolla on normaalit älylliset kyvyt, 
tavanomaisesti noin 0,92 miljoonaa puntaa. USA:ssa vastaavat luvut ovat 
2,4 miljoonaa dollaria ja 1,4 miljoonaa dollaria45. Kaikkien autististen lasten 
vuotuiset kokonaiskustannukset Iso-Britanniassa ovat arvoilta 3,1 miljardia 
puntaa ja autististen aikuisten 29 miljardia puntaa (yhteensä 32,1 miljar-
dia puntaa)45. Kun nämä kustannukset eritellään, eniten kuluja lapsuusiässä 
aiheuttavat erityisopetus/interventiopalvelut sekä vanhempien tuottavuuden 
lasku (työ). Aikuisilla suurimmat kuluerät ovat asuminen (mukaan lukien 
henkilöstökulut) sekä tuottavuuden lasku (rajoitettu työllistyminen).
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On myös tutkittu, voidaanko näitä kustannuksia pienentää tietyillä 
interventioilla ja tukitoimilla. Tästä aiheesta ei ole paljon tutkimusnäyttöä, 
mutta on saatu uutta näyttöä siitä, että varhainen puuttuminen46,47 ja tuetut 
työllistymisohjelmat48 saattavat vähentää kustannuksia. Tämä tutkimuk-
sen osa-alue on erityisen tärkeä, sillä se antaa kunnille ja valtiolle tietoa sii-
tä, mihin varat kannattaa suunnata. Iso-Britanniassa on annettu äskettäin 
suosituksia siitä, että autismia koskevissa interventio- ja koulutustutkimuk-
sissa pitäisi keskittyä kustannus-hyötyanalyysiin49. Skotlannin hallituksen 
hankkeessa kustannuksia nostavia tekijöitä tarkasteltiin mikrosegmentoin-
nin näkökulmasta. Tutkimuksen tekijöiden mukaan autistisen henkilön 
älykkyys, samanaikaiset sairaudet (esim. mielenterveys) ja oireprofiili ovat 
kaikki tulokseen (esim. siihen, työllistyvätkö ihmiset tai pystyvätkö he asu-
maan itsenäisesti) vaikuttavia tekijöitä, joten ne vaikuttavat myös kustannus-
tasoon50. Tutkimuksen tekijöiden mukaan Skotlannin hallitus voisi säästää 
jopa 223 miljoonaa puntaa vuodessa, riippuen valitun intervention tehok-
kuudesta.

On syytä todeta, että tällä tutkimusalalla käytetty terminologia (esim. 
taloudellinen rasitus/taakka) herättää kielteisiä mielikuvia joissakin autisti-
sissa henkilöissä ja heidän perheissään, sillä se viittaa siihen, että autistiset 
henkilöt kuluttavat resursseja ja aiheuttavat yhteiskunnalle kustannuksia. 
Tosiasiassa he voivat edistää taloutta ja osallistua yhteiskuntaan, jos heille 
annetaan siihen mahdollisuus.
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1. OSA: 
Perustutkimus

�� Tutkimusta ja etenkin lääketieteellistä tutkimusta kuvataan usein putki-
maisena prosessina: ensin löydetään uusia tuloksia ja sitten testataan löydös-
ten luotettavuutta, jotta niiden vaikuttavuus yhteisössä voidaan varmistaa. 
USA:n terveysviraston (NIH) määritelmän mukaan tämä prosessi alkaa 
perustutkimuksesta, jonka jälkeen tutkitaan tehoa (eli voidaanko jotakin to-
dettua tilaa muuttaa esimerkiksi lääkkeillä)51. Tätä mallia on hieman laajen-
nettu siten, että se kattaa myös tutkimuslöydösten soveltamisen käytännössä 
(muistuttaa vaikuttavuustutkimusta) sekä niiden vaikutuksen väestöön52. 
Kuten Pellicano ym. ovat todenneet22, suurin osa autismin tutkimukseen 
suunnatuista investoinneista on kohdistettu perustutkimukseen, jotta pysty-
tään ymmärtämään paremmin, miten autistiset henkilöt eroavat geneettises-
ti, biologisesti, kognitiivisesti ja käytökseltään muista ihmisistä.

Autismin aiheuttajat
Genetiikka
1960-luvulta lähtien on tiedetty, että jos perheessä on yksi autistinen lapsi, on 
suurempi todennäköisyys, että perheeseen syntyy toinenkin autistinen lapsi. 
Kaksostutkimukset (meta-analyysi, ks. Tick ym.53) ovat osoittaneet, että tämä 
suvuittainen esiintyminen johtuu lähinnä perinnöllisistä tekijöistä. Toisin 
sanoen suurin osa autistisista henkilöistä on autistisia, koska he kantavat gee-
nejä, jotka altistavat tälle hermoston kehityksen häiriölle. Muillakin perheen
jäsenillä saattaa olla autismia muistuttavia vaikeuksia, mutta lievempänä. 
Tätä ilmiötä kutsutaan yleensä laajemmaksi autismin fenotyypiksi.

Nykyiset arviot autistisen lapsen saamisen todennäköisyydestä vanhem-
milla, joilla on jo yksi autistinen lapsi, vaihtelevat huomattavasti tarkastel-
tavissa otoksissa (arvioitu todennäköisyys on yleensä suurin intensiivisis-
sä tutkimuksissa, jotka koskevat vauvoja, joilla on suuri riski ja autistinen 
vanhempi sisarus). Suuressa tanskalaisessa kokonaisväestön kohortissa on 
arvioitu, että autismi toistui keskimäärin 6,9 prosentissa perheistä54, mutta 
osuus oli lähes kaksinkertainen laajassa ruotsalaisessa kohortissa55. Kummas-
sakin tapauksessa toistumisriski oli monta kertaa suurempi kuin esiintyvyys 
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väestössä. Toistuvuusmallit erityyppisissä perheissä viittaavat vahvasti siihen, 
että autismin kehittyminen liittyy yleensä useiden geenien toimintaan. Kun 
automaattinen genotyypitys tuli saataville 1990-luvun puolivälissä, merkit-
tävä määrä resursseja kohdennettiin sen selvittämiseen, mitkä geneettiset 
variantit voivat altistaa autismille. Näiden tutkimusten tulokset poikkesivat 
huomattavasti odotetuista.

Vaikka kaksi yhden geenin aiheuttamaa sairautta (särö-X-oireyhtymä ja 
tuberoosiskleroosi) liittyy vahvasti autismiin, niiden esiintyvyys on yhteensä 
alle 5 prosenttia autismiväestössä. Geneettisiä eroja, joilla on todennäköisesti 
syy-yhteys autismiin, on tunnistettu yli sadassa geenissä (tutkimuskatsauksia 
ks. 56,57 58), mutta valtaosassa näistä geeneistä jokaista yksittäistä muutosta on 
todettu vain hyvin pienellä osalla tutkituista henkilöistä. Siksi näitä muutok-
sia kutsutaan usein harvinaisiksi varianteiksi, ja ne muodostavat yhdessä vain 
hyvin pienen osan autismin perinnöllistä syistä.

Valtaosa autistisilla henkilöillä todetuista geneettisistä muutoksista ei 
periydy vanhemmilta vaan tapahtuu spontaanisti munasolujen tai sperman 
tuotannon aikana. Odotusten vastaisesti autistiset ja älyllisesti kehitysvam-
maiset henkilöt saattavat toisinaan kantaa useita erilaisia harvinaisia variant-
teja, ja näissä voi olla jopa yksilöllisiä eroja perheissä, joissa on vähintään kaksi 
autistista henkilöä59. Näiden muutosten luonne on hyvin vaihteleva, mutta 
mikään niiden tunnistetusta syntymekanismista ei liity pelkästään autismiin. 
Yleisesti ottaen näitä de novo -muutoksia DNA-jaksossa on havaittu paljon 
muita useammin ihmisillä, joilla on autismin lisäksi älyllinen kehitysvam-
ma. Lisäksi on toistettuja löydöksiä, joiden mukaan vanhempien korkean iän 
ja lapsen autistisuuden todennäköisyyden välillä on yhteys (ks. esim. Durkin 
ym.60). Tämä yhteys voi johtua siitä, että on suurempi mahdollisuus, että 
iäkkäiden vanhempien lisääntymissoluissa tapahtuu geneettisiä muutoksia, 
tai siitä, että vanhemmat, joilla on laajempi autismin fenotyyppi (tai muita 
autismiin liittyviä psyykkisiä sairauksia) lykkäävät lapsen hankkimista, tai 
näistä molemmista syistä. Tutkimuksissa on hieman vaihtelua siinä, koskeeko 
tämän vanhempien ikään liittyvä vaikutus vain toista vai kumpaakin van-
hempaa. Näiden tutkimustulosten analysointi on kehittymässä entistä moni-
puolisemmaksi (ks. esim. Sandin ym.61). Siitä huolimatta kumman tahansa 
vanhemman iällä on suhteellisen pieni merkitys, samoin kuin Downin oire
yhtymän (älyllisen kehitysvamman yleisin syy) ja äidin korkean iän välisellä 
yhteydellä, koska useimmat vanhemmat saavat lapsia nuorina.

Geneettiset de novo -muutokset eivät selitä autismin toistuvuutta perheis-
sä. Väestössä täytyy olla muita vaikuttavia geneettisiä tekijöitä, jotka voivat 
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siirtyä vanhemmalta lapselle. Näitä kutsutaan yleensä yleisiksi varianteiksi62. 
Tällaiset muutokset havaitaan yleensä etsimällä yhteisiä geenimuunnoksia, 
jotka liittyvät tietyn sairauden suurentuneeseen todennäköisyyteen. Ensim
mäiset tällaiset tutkimukset eivät onnistuneet kovinkaan hyvin. Tämän 
uskottiin viittaavan siihen, että autismiin liittyi suuri määrä (satoja tai tu-
hansia) geenimuunnoksia ja että näiden muunnosten tunnistamiseen tarvit-
taisiin hyvin suuri määrä perheitä. Äskettäin tehdyssä onnistuneessa yrityk-
sessä tunnistaa yleisiä variantteja yhdistettiin eri otosten tietoja, ja otoskoko 
oli yli 18 000 henkilöä. Lisäksi analyyttisessa lähestymistavassa hyödyn-
nettiin muita sairauksia koskevia löydöksiä63. Kun tällaisten yleisten riski
varianttien havaitsemiseen tarvittava otoskoko otetaan huomioon, löydösten 
toistaminen toisissa otoksissa ei ole kovin yksinkertaista. Mielenkiintoista 
on, että Grove ym.63 havaitsivat, että vanhojen diagnostisten luokkien mu-
kaan määritettyjen yksilöiden välillä oli merkittäviä geneettisiä eroja. Yleis-
ten varianttien aiheuttama perinnöllinen alttius oli suurempi niillä, joilla oli 
diagnosoitu Aspergerin oireyhtymä, kuin niillä, joilla oli jokin klassisempi 
autismin muoto.

Yhdessä nämä geneettiset löydökset viittaavat siihen, että autismi saattaa 
koskea kahta osin päällekkäistä ihmisryhmää: toisella ryhmällä on heikom-
mat älylliset kyvyt ja aiheuttajina ovat harvinaiset ja de novo -variantit ja 
toisen ryhmän jäsenillä on parempi toimintakyky ja edellä mainitut perityt 
variantit ovat paljon suuremmassa roolissa.

On merkillepantavaa, että kun erilaisia psyykkisiä sairauksia tutkivat tut-
kijat aloittivat laajat genomitutkimukset, yleinen oletus oli, että geneettinen 
alttius olisi sairauskohtaista. Autismi liittyy hyvin vahvasti erilaisiin psyykki-
siin sairauksiin erityisesti henkilöillä, joilla ei ole älyllistä kehitysvammaa64, 
ja geneettinen analyysi viittaa siihen, että erilaisten hermoston kehitykseen 
liittyvien ja psyykkisten sairauksien geneettiset tekijät ovat osittain päällek-
käisiä65, mikä ei välttämättä ole yllättävää ottaen huomioon, miten valtavan 
suuri määrä geenejä on kyseessä.

Ympäristötekijät
Geeneillä on selkeästi suuri rooli autismin kehittymisessä53, mutta toisinaan 
ympäristötekijät saattavat aiheuttaa autismin tai myötävaikuttaa sen kehitty-
miseen. Autismin dramaattisen esiintyvyyden kasvun syyksi on usein oletet-
tu muutosta ympäristössä, sillä geneettiset syyt ovat todennäköisesti säily
neet muuttumattomina tämän suhteellisen lyhyen aikajakson sisällä. Erittäin 
monien ympäristötekijöiden on esitetty liittyvän autismin syntyyn (katsaus 
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oletettuihin syihin, ks. Bolte ym.66), mutta tässä katsauksessa on mahdollista 
keskittyä vain muutamaan olennaiseen kysymykseen.

Väite, jonka mukaan MPR-rokotteen tuhkarokolta suojaava kompo-
nentti aiheuttaa autismia, on aiheuttanut rokotusten määrän pitkäaikaista 
laskua ja tuhkarokkoepidemioita etenkin väestönosissa, joissa rokotuskatta-
vuus on pieni. Tämän väitteen tutkimiseen on panostettu merkittävä määrä 
resursseja, mutta kattavasta tutkimuksesta huolimatta ei ole saatu näyttöä 
MPR-rokotteen ja autismin välisestä syy-yhteydestä (katsaus tämän ja mui-
den rokotteiden turvallisuuteen liittyviin väittämiin, ks. DeStefano ym.67). 
Viime aikoina on esitetty, että tiettyjen serotoniinin takaisinoton estäjien 
(SSRI-lääkkeet), joilla hoidetaan yleensä masennusta ja/tai ahdistuneisuutta, 
käyttö raskauden aikana lisää todennäköisyyttä sille, että lapsella on autis-
mikirjon häiriö36. Useat ryhmät ovat tutkineet tätäkin väitettä, sillä hoita-
mattomalla raskaudenaikaisella masennuksella tiedetään olevan haitallisia 
vaikutuksia äidin ja lapsen terveydelle. Useiden laadukkaiden tutkimusten 
löydökset osoittavat, miten vaikeaa on tunnistaa todellisia ympäristöteki-
jöitä, kun samat geenit voivat vaikuttaa useiden häiriöiden tai tilojen kehit-
tymiseen (esim. autismi ja masennus). Äidin raskauden aikana käyttämien 
SSRI-lääkkeiden ja lapsen autismin välinen yhteys näyttää johtuvan ilmiös-
tä, joka tunnetaan nimellä hoitoaihesekoittuneisuus68. Yksinkertaistettuna 
tämä tarkoittaa, että perityt geenit, jotka lisäävät autismin todennäköisyyt-
tä, altistavat myös masennukselle. Masennukseen hoitoa hakeville naisille 
määrätään todennäköisemmin SSRI-lääkkeitä kuin muille raskaana oleville 
naisille. Näiden äitien selkeästi suurentunut riski saada autistinen lapsi huo-
limatta siitä, käyttävätkö he lääkkeitä, käy selkeästi ilmi perheissä, joissa äiti 
on ollut kaksi kertaa raskaana ja lapsi on kummallakin kerralla myöhemmin 
diagnosoitu autistiseksi, mutta äiti käytti SSRI-lääkkeitä vain toisen raskau-
den aikana.

Valtaosa ympäristön vaikutusten tutkijoista on keskittynyt haitallisiksi 
tiedettyihin tekijöihin, kuten ilmansaasteisiin tai alistumiseen vaarallisil-
le kemikaaleille, kuten torjunta-aineille. Mitä ilmansaasteisiin tulee, meta-
analyysissä havaittiin rajallista näyttöä toksisuudesta69. Tuoreessa laajas-
sa epidemiologisessa tutkimuksessa70, joka koski mahdollista altistumista 
torjunta-aineille perinataalivaiheessa, todettiin hieman (10 %) suurentunut 
todennäköisyys saada autistinen lapsi. Koska on yleisesti tunnustettua, että 
altistumista tällaisille kemikaaleille on syytä välttää, tutkimuksen tekijöiden 
suositusta tämän neuvon noudattamisesta myös raskauden aikana on tus-
kin syytä kyseenalaistaa. Tässä tutkimuksessa ei kuitenkaan dokumentoitu 
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todellista altistumista torjunta-aineille. Kun altistumista arvioitiin tutki-
muksissa suoraan mittaamalla torjunta-aineiden aineenvaihduntatuotteiden 
määrää raskaana olevien naisten virtsasta, tulokset eivät ole missään nimessä 
yksiselitteisiä. On esimerkiksi todettu, että miespuolisten sikiöiden autismi-
riski ei lisääntynyt, mutta naispuolisten sikiöiden riskissä oli havaittavissa 
pientä kasvua71. Tarvitaan selvästi lisää tutkimuksia, joissa on huomattavasti 
suurempi otanta, jotta voidaan määrittää, aiheuttaako mitattu altistuminen 
raskauden aikana autismin kehittymisen riskin.

Osa sikiölle mahdollisesti vaarallisista ympäristötekijöistä ei ole sidoksis-
sa ulkoisiin tekijöihin. Historiallisesti katsoen on hyvin vähän näyttöä siitä, 
että autismi liittyisi ennenaikaiseen synnytykseen tai sikiön pienipainoi-
suuteen raskausviikkoihin nähden, joilla on tilastollinen yhteys kehitykseen 
liittyviin ongelmiin. Kun hyvin ennenaikaisesti syntyneiden lasten eloon
jäämisprosentti on noussut merkittävästi parinkymmenen viime vuoden 
aikana (ja näiden lasten intensiivisestä seurannasta on tullut rutiinia), on 
käynyt ilmeiseksi, että ennenaikaisella syntymällä on yhteys myöhemmän 
autismidiagnoosin lisääntyneeseen todennäköisyyteen72. Tulevien tutki-
musten haasteena on määrittää, onko ennenaikaisuus merkittävä itsenäinen 
ympäristöriskitekijä vai voidaanko osoittaa, että ennenaikaisena syntyneil-
lä autistisilla lapsilla on myös autismin geneettisiä riskitekijöitä. Vastaavia 
kysymyksiä liittyy äidin sikiöön kohdistuvan immuunivasteen ja lapsen 
myöhemmän autismin väliseen väitettyyn yhteyteen. Jotkin laajat epidemio-
logiset tutkimukset viittaavat siihen, että kyseessä on todennäköisesti har-
vinainen autismin aiheuttaja73, mutta tutkimuksissa todetaan myös, että jos 
tällainen reaktio tapahtuu, sikiöllä voi olla geneettinen riski sekä autismille 
että epänormaalin immuunivasteen herättämiselle.

Neurotiede
Koska autismi on niin omaleimainen tila, aluksi oletettiin, että autismia 
aiheuttavien aivojen rakenteen ja/tai toiminnan muutosten täytyy myös olla 
ainutlaatuisia. Niinpä vuosien varrella on esimerkiksi esitetty, että autis
mi saattaa johtua erilaisten hermovälittäjäaineiden järjestelmien (esim. 
GABAergisen, serotoninergisen tai glutaminergisen järjestelmän) poik
keavuuksista, mutta tiedot viittaavat siihen, että tällaisia oletettuja poikkea-
vuuksia todetaan yleensä vain alaryhmissä.

Neurobiologiaa voidaan tutkia useilla analyyttisillä tasoilla, kuten geeni
tasolla tai suurten hermoverkkojen toiminnan tasolla. Esittelemme näi-
den lähestymistapojen puitteita lyhyesti. Yleinen käsitteellinen haaste käy 
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kuitenkin ilmi heti analyysien geneettisellä tasolla. Autismin riskitekijöiksi 
on nimittäin esitetty epätavallisen suurta määrää geenejä, joilla ei ole yhteistä 
vaikutusmekanismia, toisin kuin voisi odottaa. Muutoksia on todettu gee-
neissä, jotka vaikuttavat eri kohteisiin, kuten kromatiinirakenteeseen ja sitä 
kautta useiden geenien toimintaan, synapsien rakenteeseen ja toimintaan, 
soluvaellukseen ja solujen lopulliseen sijaintiin kehittyvissä aivoissa, hermo
solujen ulokekasvuun, joka johtaa ratojen muodostumiseen, sekä moniin 
muihin toimintoihin. Tähän mennessä suurin osa tunnistetuista geneet
tisistä varianteista on löydetty ihmisiltä, joilla on myös älyllinen kehitysvam-
ma. Siksi olisi hyvin kiinnostavaa tietää, onko suurempaa yhdenmukaisuutta 
nähtävissä jollakin analyysitasolla, kun aletaan tunnistaa lisää yleisiä variant-
teja, jotka näyttävät olevan autismin taustalla silloin kun siihen ei liity älyl-
listä kehitysvammaa63.

Vaikka joidenkin harvinaisten geneettisten varianttien tiedetään vaikut-
tavan synapsien rakenteeseen ja toimintaan, kuolleiden autististen henki-
löiden aivojen synapsirakennetta on tähän mennessä tutkittu suhteellisen 
vähän osittain siksi, että aivokudosta on saatavilla rajallisesti. Julkaistut post 
mortem -tutkimukset ovat yleensä keskittyneet solujen sijaintiin ja muotoon, 
ja niissä on havaittu eroja solujen sijainnissa (yhteenveto, ks. Ecker ym.73) 
aivokuoren useilla alueilla. Tämä on yleensä tulkittu osoitukseksi siitä, että 
aivokuoren organisoitumisen taustalla on laajempia eroja. Yksi vaikuttava 
havainto on ollut se, että solujen ryhmittäytyminen poikkeaa hieman siitä, 
miten tavanomaisesti kehittyneiden ihmisten aivokuoren solut ovat ryhmit-
tyneet. Tähän saattaa liittyä muutoksia siinä, miten neuronit ovat paikal-
lisesti yhteydessä toisiinsa. Tällä hetkellä ei ole olemassa tekniikkaa, jolla 
ihmisaivojen hermoverkkojen paikallisia kytkentöjä voitaisiin tutkia suoraan 
joko kuolleen tai elävän ihmisen kudoksissa.

Vahva yhteys autismin ja aivosähkökäyrän eli EEG:n aktiivisuuden välillä 
viittaa siihen, että aivosähkökäyrän eri taajuuksien syntymiseen vaikuttavissa 
laajoissa neuroniverkostoissa on toiminnallisia eroja. On silti vaikea erottaa, 
johtuvatko muutokset aivokuoren paikallisten yhteyksien eroista vai eroista 
yhteyksissä kaukaisempien alueiden välillä (asiaa käsittelevät O’Reilly ym.76). 
Autismin aivokuvantamistutkimuksissa on saatu äärimmäisen heterogeeni-
siä tuloksia niin aivojen eri alueiden kokoa kuin niiden välisiä yhteyksiäkin 
koskevista eroista. Kuten Ecker ym.74 toteavat, tällä hetkellä ei pystytä mää-
rittämään, ovatko erot aivojen harmaassa tai valkeassa aineessa todella pri-
määrisiä, mutta yleisesti ollaan sitä mieltä, että aivokuori on todennäköisesti 
organisoitunut jossain määrin epätavallisesti autistisilla henkilöillä.
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Jotkin tutkijaryhmät ovat pyrkineet minimoimaan heterogeenisyyden 
keskittymällä autististen henkilöiden tiettyihin alaryhmiin, kuten ihmi-
siin, joilla on suuri pään ympärysmitta tai joilla on esiintynyt taantumista 
tai viivästynyttä kielellistä kehitystä. Voisi olla myös hedelmällistä keskittyä 
autistisiksi määriteltyihin lapsiryhmiin sen mukaan, miten nopeasti he oppi
vat erilaisia taitoja varhaiskehityksen aikana, sillä se näyttää olevan hyvin 
vaihtelevaa77.

Poikkeavat osa-alueet
Sosiaaliset taidot ja kommunikaatio
Autismin määritelmä on perustunut sosiaalisiin ja kommunikaatiovaikeuk-
siin Kannerin ja Aspergerin 1940-luvulta laatimista alkuperäisistä kuvauk-
sista lähtien. Kannerin78 kuvauksen mukaan hänen vastaanotollaan käyvillä 
autistisilla lapsia oli vaikeuksia suhtautua muihin ihmisiin jo elämän alku-
vaiheessa eikä osa ei oppinut puhumaan tai heidän kielellinen kehityksensä 
oli viivästynyt. Asperger79,80 kuvaili lapsia, joille omat kiinnostuksen kohteet 
olivat toisinaan tärkeämpiä kuin oman perheen kanssa vietetty aika ja joiden 
puhe ei ollut laadultaan sosiaalista. Nämä varhaiset kliiniset kuvaukset pitä-
vät paikkansa tänäkin päivänä, sillä ne kuvaavat koko autismikirjossa esiin-
tyviä sosiaalisia ja kommunikaatiovaikeuksia.

Ihmiset ovat yleensä syntymästä saakka kiinnostuneita sosiaalisista ärsyk
keistä, ja monet uskovatkin tämän olevan meihin ns. sisäänrakennettu 
ominaisuus81. Analysoitaessa videoita lapsen ensimmäisestä syntymäpäiväs-
tä (eli ennen kuin lapsi on diagnosoitu) on havaittu eroja siinä, miten lapset 
osoittavat, esittelevät esineitä, katsovat muita ja reagoivat omaan nimeensä82. 
Vanhemmat ovat tuoneet esiin jälkikäteen, että lapset ovat ottaneet vähem-
män katsekontaktia ja heillä on ollut tavanomaista vähemmän vuorovaikut-
teista leikkiä varhaislapsuudessa. Sosiaalisia eroja on dokumentoitu myös 
suunnilleen siinä vaiheessa, kun lapsi on diagnosoitu (3–5 vuoden iässä). 
Tällaisia voivat olla esimerkiksi haluttomuus fyysiseen kontaktiin vanhem-
piensa kanssa, reagoimattomuus omaan nimeen, vaikeus ymmärtää toisten 
tunteita ja ilmeitä, vaikeus ystävystyä ja vaikeus reagoida tervehtimiseen tai 
sosiaaliseen lähestymiseen84. Murrosiässä autistisia nuoria usein kiusataan ja 
kohdellaan huonosti, ja he voivat syrjäytyä sosiaalisesti85. Nämä vaikeudet 
jatkuvat aikuisiässä, ja aikuisilla autistisilla henkilöillä on muita vähemmän 
ystäviä ja parisuhteita ja he ovat harvemmin sosiaalisesti itsenäisiä86.
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Voidaan väittää, että kasvot ja silmät ovat meille tärkeimpiä sosiaalisten 
vihjeiden lähteitä. Jotkin autistiset henkilöt eivät, päinvastoin kuin ihmiset 
yleensä, olekaan parempia kasvokuvien erottelussa vaan erottelevat esineku-
via, kuten autojen kuvia88, samalla tarkkuudella. He saattavat myös vältellä 
katsekontaktia89, ja heillä voi olla vaikeuksia tunnistaa tunteita ilmeistä.

Autististen henkilöiden sosiaalisia vaikeuksia koskevissa teorioissa on esi-
tetty, että toisten ihmisten ajatusten ja tunteiden ymmärtämisen vaikeudet 
ovat keskeisessä asemassa (puutteellinen mielen teoria, Impaired Theory of 
Mind)91. On myös esitetty, että luontainen tarve sosiaaliseen vuorovaikutuk-
seen muiden ihmisten kanssa puuttuu tai on heikentynyt autistisilla henki-
löillä92 ja että siksi autismin kirjon henkilöt kiinnittävät muita vähemmän 
huomiota ympäristön tarjoamaan sosiaaliseen tietoon93. Joka tapauksessa 
”sosiaaliset aivot” tai neurobiologiset alueet, joiden synkronoitu toiminta tu-
kee sosiaalisia taitoja, toimivat eri tavalla autistisilla henkilöillä 94,95,96.

Fyysisten ja psyykkisten sairauksien diagnostisten tautiluokitusten uusim
missa versioissa1,2 sosiaalisia ja kommunikaatiovaikeuksia ei käsitellä erikseen. 
Tämä on järkeenkäypää, sillä kommunikoinnin keskeinen tarkoitus on ni-
menomaan sosiaalinen97. Viestintä koostuu monesta osa-alueesta. Näitä ovat 
ekspressiivinen viestintä, kuten puhuttu kieli (sanat ja syntaksi), reseptiivinen 
viestintä (esim. toisten puheen ymmärtäminen), kielen pragmaattinen osa-
alue (sosiaaliset elementit, kuten puheen vuorottelu keskustelussa) ja sanaton 
viestintä (eleet, osoittaminen ja ilmeet). Autistisilla ihmisillä on osoitettu ole-
van vaikeuksia useimmilla kielen ja kommunikaation osa-alueilla, mutta ne 
vaihtelevat sen mukaan, minkä tyyppisestä autismista on kyse98.

Autistisilla vauvoilla on usein ensimmäisen elinvuoden aikana vaikeuksia 
matkimisessa, positiivisissa tunteissa, leikkitaidoissa, jaetussa tarkkaavaisuu-
dessa ja sosiaalisissa leikeissä, kuten kurkistusleikissä99,100,101. Toisena elin-
vuotena autististen lasten varhaiset puhutun kielen taidot kehittyvät muita 
hitaammin102, ja puhe voi taantua esimerkiksi siten, että kerran opitut yksit
täiset sanat unohtuvat103. Myös pragmaattisissa (sosiaalisen kommunikaa-
tion) taidoissa syntyy eroja, sillä autistiset lapset käyttävät kieltä useammin 
omien tarpeidensa tyydyttämiseen kuin sosiaaliseen vuorovaikutukseen104. 
Autistiset lapset saattavat tulkita kuulemansa liian kirjaimellisesti105, pu-
hua virallisesti tai pikkutarkasti ja heillä voi olla vaikeuksia säädellä katsetta 
oikein keskustelun aikana106.

Puheenkehitys vaihtelee hyvin paljon eri autistisilla henkilöillä. Osa ei opi 
puhumaan hyvin tai lainkaan, kun taas osalla on laaja sanavarasto107. Näihin 
kehityskaariin vaikuttavia tekijöitä ovat esimerkiksi älykkyysosamäärä107, 



1. OSA:Perustutkimus 25

varhaisen ekspressiivisen kielitaidon taso108, interventiopalveluiden saata-
vuus109 sekä jaettu tarkkaavaisuus (toisen huomion kiinnittäminen esinee-
seen kommunikoinnin avulla)110. Joillakin autistisilla lapsilla on suurempi 
sanavarasto kuin ei-autistisilla lapsilla111, kun taas toisilla on pidempi kehi-
tyskaari ja puhutun kielitaidon kehittyminen jatkuu vielä aikuisena112. Har-
voin tapahtuu myös niin, että autistiset henkilöt osaavat puhua mutta eivät 
halua. Tätä kutsutaan selektiiviseksi mutismiksi eli valikoivaksi puhumatto-
muudeksi113.

Rajoittunut ja toistuva käyttäytyminen
Autismiin liittyvä rajoittunut ja toistava käyttäytyminen on kattotermi, joka 
kattaa käyttäytymisen, joka saattaa toistua, vaikuttaa epätavalliselta ja tilan-
teeseen sopimattomalta tai on tiukan kaavamaista. Psykiatristen sairauksien 
tautiluokituksen nykyisessä laitoksessa (DSM IV), jossa määritetään autismi-
diagnoosin kriteerit1 mainitaan rajoittunutta ja toistavaa käyttäytymistä kos-
kevassa osioissa toistuvat liikkeet (esim. käsien liikkeet), puhe (esim. saman 
ilmauksen loputon toistaminen) tai esineiden käyttö (esim. leluautojen aset-
taminen riviin), tiukat rutiinit, pakonomainen pitäytyminen tietyissä käytös-
malleissa ja muuttumattomuuden vaatiminen sekä voimakkaat mielenkiin-
non kohteet, jotka ovat epätavallisia luonteeltaan tai intensiteetiltään.

Rajoittunut ja toistava käyttäytyminen ei liity pelkästään autismiin, vaan 
sitä todetaan myös lapsilla, joilla ei ole autismia114, ja ihmisillä, joilla on mie-
lenterveysongelmia115. Vaikka autistisilla ja muilla lapsilla esiintyvän rajoit-
tuneen ja toistavan käyttäytymisen tyyppiä koskevissa termeissä on päällek-
käisyyttä, nämä käyttäytymismallit ovat yleisempiä autistisilla lapsilla116,117.

Rajoittunutta ja toistavaa käyttäytymistä ilmenee pienillä autistisilla 
lapsilla118, mutta se saattaa vähentyä aikuisikään tultaessa119. Tieteellisessä 
tutkimuksessa ei ole selvinnyt, miten rajoittunut ja toistava käyttäytymi-
nen muuttuu ajan myötä ja mikä näitä kehitysmalleja ennustaa, mutta on 
jonkin verran näyttöä siitä, että toistavaksi ja sensomotoriseksi luokiteltu 
käyttäytyminen säilyy voimakkaana, kun taas muuttumattomuuden vaati-
mus on aluksi heikkoa mutta vahvistuu iän myötä120. Myös suhde älykkyys
osamäärään on hieman epäselvä. Eräässä laajassa tutkimuksessa havaittiin, 
että ei-kielellisen älykkyysosamäärän kasvaessa myös joidenkin rajoittunei-
den ja toistuvien käytösmallien (kuten rajoittuneiden mielenkiinnon koh-
teiden) todennäköisyys kasvoi, mutta suurin osa rajoittuneista ja toistavista 
käytösmalleista lisääntyi ei-kielellisen älykkyysosamäärän laskiessa (esim. 
käsien ja sormien maneerit)121.
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Aistiherkkyydet
Kahdessa kliinisessä tautiluokituksessa eli USA:n psykiatriyhdistyk-
sen psykiatristen sairauksien tautiluokituksessa (DSM, Diagnostic and 
Statistical Manual) ja kansainvälisessä tautiluokituksessa (ICD, International 
Classification of Disease) on mainittu aistiherkkyydet autismiin liittyvän 
rajoittuneen ja toistavan käyttäytymisen alla1,2. Kolme sensoristen reagointi-
taipumusten luokkaa on tunnistettu: 1. yliherkkyys (tavallista voimakkaam-
pi reagointi aistiärsykkeeseen tai aistiärsykkeen välttäminen), 2. aliherkkyys 
(tavallista lievempi reagointi aistiärsykkeeseen) ja 3. aistihakuisuus (vahva 
mielenkiinto tiettyyn aistiärsykkeeseen)122. Aistiyliherkkyyden asteet kor-
reloivat rajoittuneen ja toistavan käytöksen asteen kanssa123. Tämä selittää, 
miksi aistiyliherkkyys sisältyy kyseiseen kohtaan tautiluokituksissa122.

Aistiherkkyys on erittäin yleistä (yli 90 %) autismissa124,125, ja siihen lu-
keutuvat poikkeavat vasteet makuihin, tuntemuksiin, näkemiseen, ääniin, 
tai esineiden tai ihmisten hajuun. Autismin tutkijat ovat tunnistaneet perin
teisten kehon ulkoisten aistien lisäksi eroja järjestelmissä, johon kuuluvat 
sisäiset aistit126, kuten asento- ja liikeaisti (tietoisuus omasta kehosta tilas-
sa)127 sekä tasapaino128. Autismiin liittyvät sensoriset erot vaikuttavat olevan 
globaaleja eli jos yhteen aistiin liittyy herkkyyttä, on todennäköisempää, että 
eroja esiintyy toisellakin aistialueella129.

Aistiherkkyyttä havaitaan autistisilla henkilöillä taaperoista130 aina aikui-
siin asti131. Jotkin autistiset henkilöt kuvaavat aistiyliherkkyyttä elämänsä 
keskeiseksi (myönteiseksi ja/tai kielteiseksi) osa-alueeksi132. Aistiyliherkkyy-
den on osoitettu liittyvän joiden autistisen ihmisten ilmoittamaan stressiin ja 
ahdistuneisuuteen133. Tämä korostaa sitä, miten tärkeää on muokata koulu- 
ja työympäristöjä siten, että autistiset ihmiset pystyvät osallistumaan par-
haalla mahdollisella tavalla134.

Älykkyysosamäärän mittaukset
Älykkyysosamäärä (ÄÖ) on mittari, joka kuvaa henkilön kykyä suoriutua 
sarjasta älykkyystestejä. Älykkyystestit on normalisoitu siten, että väestön 
keskimääräinen pistemäärä on noin 100. Käytettävissä on useita erilaisia tes-
tejä, mutta yleisimmät ovat lapsille ja aikuisille suunnatut Wechslerin testit, 
joissa pisteytetään kielellinen älykkyys, ei-kielellinen älykkyys ja kokonais
älykkyysosamäärä.

Wechslerin älykkyystestit sisältävät useita kielellisiä osatestejä (esim. kah-
den sanan vastaavuuden kuvaaminen eli samankaltaisuudet) ja ei-kielellisiä 
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osatestejä (esim. kuutioiden järjestäminen mallikuvion mukaan eli kuutio­
tehtävät). Älykkyystesteissä tai osatesteissä on raportoitu johdonmukaises-
ti epätasaisia profiileja tai profiileja, joissa on tiettyjä ”piikkejä”, ja varhai-
set tutkimukset viittasivat siihen, että autististen henkilöiden ei-kielellinen 
älykkyys oli korkeampi kuin kielellinen älykkyys135. Kun Aspergerin oire
yhtymää alettiin diagnosoida enemmän, havaittiin päinvastainen kaava eli 
kielelliset taidot olivat paremmat. Tutkimukset kertovat havainnoista, joiden 
mukaan tutkittavat suoriutuivat erinomaisesti tehtävistä, joissa oli visuaali-
sia palapelejä (esim. kuutiotehtävät, Ravenin progressiiviset matriisit135,136,137, 
mutta heillä oli samanaikaisesti vaikeuksia ymmärtämisessä (kielellisen päät-
telyn ja käsitteellistämisen mittari)136,138.

Epätasaisen profiilin sekä älykkyystestien sosiaalisten ja kielellisten vaati-
musten vuoksi on esitetty, että perinteiset älykkyystestit eivät kuvaa autis-
tisten ihmisten vahvuuksia ja aliarvioivat heidän älykkyyttään137,139. Lisäk
si motivaation puutetta ei ole tutkittu tarpeeksi autististen henkilöiden 
kognitiivisen testauksen yhteydessä, mutta sen on ilmoitettu vaikuttavan 
merkittävästi yleisväestön älykkyystesteissä saamiin pisteisiin140. Älykkyys-
testausympäristöön kuuluu myös yleensä sosiaalista vuorovaikutusta ja kom-
munikointia testaajan ja testattavan kesken (esim. kysymyksiin vastaamista), 
joten autistiset henkilöt saattavat olla heikommassa asemassa jo ennen testin 
alkamista.

Vahvuusalueet
Autististen ihmisten kognitiivisessa profiilissa on vahvuuksia joillakin 
osa-alueilla ja vaikeuksia toisilla141, mutta yleensä ottaen autismin tutkimuk-
sessa on ollut tapana keskittyä näiden ihmisten ”puutteisiin”142. On esitetty, 
että vahvuuksiin perustuvat arvioinnit, joissa huomioidaan autististen hen-
kilöiden mielenkiinnon kohteet ja tarkastellaan käyttäytymistä myönteiseltä 
kannalta, voisivat parantaa vanhempien ja ammattilaisten välistä dynamiik-
kaa sekä asettaa autistisille henkilöille aiempaa kunnianhimoisempia tavoit-
teita143.

Poikkeuksellinen lahjakkuus (savant-ilmiö) voidaan määritellä kahdel-
la eri tavalla: 1. vertaamalla ei-autistisiin yksilöihin/ryhmiin tai 2. suhteessa 
yksilön yleistaitoihin144. Varhaisessa savant-ilmiön tutkimuksessa keskityttiin 
tunnistamaan ihmisiä, joita koskee määritelmä 1 ja joilla on poikkeuksellisia 
kykyjä tietyllä osa-alueella (kuten päivämäärien laskemisessa), mutta joilla 
saattaa myös olla älyllinen kehitysvamma145. Sen jälkeen kun savant-määri
telmään lisättiin kohta 2144, on arvioitu, että lähes kolmannes autistisesta 
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väestöstä on savantteja146. Usein oletetaan, että monet näistä savant-kyvyistä 
johtuvat kyvystä keskittyä yksityiskohtiin ja poikkeuksellisesta kyvystä kes-
kittyä omaan mielenkiinnon kohteeseen147,148.

Sen lisäksi, että älykkyyttä koskevissa tutkimuksissa on löydetty vahvuuk-
sia tietyissä osatesteissä, tutkimuksissa on myös todettu erinomaista suoriu-
tumista useissa kognitiivisissa tehtävissä. On tunnistettu autististen henkilöi-
den alaryhmä (jonka jäsenillä on diagnosoitu Aspergerin oireyhtymä), joka 
saa hyviä pisteitä standardoiduista sanavarastotesteistä149. Kykyä muodostaa 
ja manipuloida mielikuvia on myös esitetty autismiin liittyväksi poikkeuksel-
liseksi kognitiiviseksi kyvyksi150, joka saattaa selittää palapelien ratkomiseen 
liittyviä taitoja151. Autististen henkilöiden keskittymiseen, sääntöjen ja kaavo-
jen ymmärtämiseen ja muistiin liittyvät kyvyt tarkoittavat, että he saattavat 
menestyä ei-autistisia henkilöitä paremmin koulussa ja työpaikalla152.

Samanaikaishäiriöt
Tutkimustyössä on useiden vuosien ajan keskitytty autismiin liittyviin so-
siaalisiin ja kommunikaatiovaikeuksiin, mutta kymmenen viime vuoden 
aikana tutkijat ovat alkaneet tutkia aiempaa enemmän älyllisiä, psyykkisiä 
ja fyysisiä haasteita, joita esiintyy usein autismin rinnalla153. Näitä kutsutaan 
samanaikaishäiriöiksi (co-occurring difficulties).

Useita samanaikaishäiriöitä on jo tunnistettu. Tutkittuja yleisiä biologisia 
ongelmallisia osa-alueita ovat mm. epilepsia, uni, maha-suolikanavan oireet ja 
koordinaatio154. Yleisiä tutkittuja samanaikaisia psyykkisiä ongelmia ovat tark-
kaavuus- ja ylivilkkaushäiriö (ADHD), ahdistuneisuus, masennus, skitsofrenia, 
pakko-oireinen häiriö (OCD) ja Touretten oireyhtymä154. Iso-Britanniassa van-
hemmille tehdyssä laajassa kyselytutkimuksessa todettiin, että yleisimmät tun-
ne-elämään ja käyttäytymiseen liittyvät ongelmat olivat aggressiivisuus, uneen 
ja ruokavalioon liittyvät ongelmat, ylivilkkaus ja ahdistuneisuus155. Tässä tut-
kimuksessa 53 prosenttia vanhemmista ilmoitti, että heidän lapsillaan esiintyi 
usein vähintään neljää erilaista tunne-elämän tai käyttäytymisen ongelmaa.

Vaikka nämä ongelmat ovat yleisiä, lääkärit eivät mielellään tee lisädiag-
nooseja varsinkaan autistisille henkilöille, joilla on älyllinen kehitysvam-
ma156. Tautiluokituksissakin on aiemmin suhtauduttu vastahakoisesti siihen, 
että henkilöllä voi olla samanaikaisesti kaksi yleistä hermoston kehityksen 
häiriötä (autismi ja ADHD)157. On epäselvää, mitkä biologiset ja ympäristö-
tekijät aiheuttavat näitä ongelmia ja onko ongelmilla yhteinen syntymeka-
nismi vai johtuvatko ne eri tekijöistä158.
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Älyllinen kehitysvammaisuus
Maailman terveysjärjestön2 luokituksen mukaan älyllisen kehityksen häiriöi-
tä aiheuttavat eri syyt (esim. geneettiset tai aivovammasta johtuvat), häiriöt 
ilmenevät usein varhaisessa kehitysvaiheessa ja niille on ominaista älyllinen 
toiminta, joka vähintään kaksi keskihajontaa alle keskimääräisen älykkyys-
tason. Älyllisessä kehitysvammaisuudessa on eri asteita: lievä, keskivaikea, 
vaikea ja syvä. Aiempien tutkimusten meta-analyysissä arvioitiin älyllisen ke-
hitysvammaisuuden esiintyvyydeksi yleisväestössä 10,37/1000159, ja älyllises-
ti kehitysvammaisten ihmisten enemmistöllä (noin 85 %) kehitysvamma oli 
luokiteltu keskivaikeaksi160.

Kun autismin todettu esiintyvyys on lisääntynyt ajan myötä ja kirjon laa-
juus on huomioitu paremmin, autismikirjon henkilöiden, joilla on älyllinen 
kehitysvamma, osuus on laskenut161. Vuoden 1974 julkaisussa DeMeyer ja 
kollegat totesivat, että kun testattiin 115 autistista lasta, 94 prosentin älyk-
kyysosamäärä oli alle 68162. Etelä-Lontoossa 2000-luvun alussa tehdyn tut-
kimuksen mukaan 55 prosentin älykkyysosamäärä oli < 70138, ja tuoreiden 
yhdysvaltalaisten seurantatietojen mukaan 31 prosentilla lapsista älykkyys-
osamäärä oli < 7042. Kun Brugha ym. (2012) tarkastelivat aikuisten älyllisesti 
kehitysvammaisten ryhmiä, he havaitsivat, että autismin esiintyvyys kasvoi 
älykkyysosamäärän tason myötä. Autismin arvioitu esiintyvyys sosiaalihuol-
toalan laitoksissa elävien aikuisten älyllisesti kehitysvammaisten keskuudessa 
oli 31 prosenttia163.

Mielenterveys
Iso-Britanniassa vuonna 2015 tehdyssä suuressa kyselytutkimuksessa kysyt
tiin, mitä tutkimusaiheita autistiset henkilöt, vanhemmat sekä terveys-, 
koulutus- ja sosiaalialan ammattilaiset pitivät tärkeimpinä. Kyselyyn vastasi 
lähes 1300 henkilöä, ja heidän mielestään tärkein tutkimuskysymys oli:

”Mitkä interventiot parantavat autististen ihmisten mielenterveyttä tai 
vähentävät heidän mielenterveysongelmiaan?”

Neljänneksi tuli seuraava kysymys:

”Mitkä interventiot vähentävät autististen ihmisten ahdistuneisuutta?” 
(Sivu 4 http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/autism/
downloads/Autism-PSP-final-report.pdf )

http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/autism/downloads/Autism-PSP-final-report.pdf
http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/autism/downloads/Autism-PSP-final-report.pdf
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Mielenterveysongelmat vaikuttavat kielteisesti koko perheeseen164, ja huono 
mielenterveys lisää autististen henkilöiden riskiä kuolla varhain itsemurhan 
vuoksi165,166. Kun Iso-Britanniassa tutkittiin 10–14-vuotiaita autistisia lapsia, 
70 prosenttia lapsista täytti psyykkisen sairauden kriteerit, kun heitä arvioi-
tiin CAPA-menetelmän (Child and Adolescent Psychiatric Assesment) avulla. 
Heistä 40 prosenttia täytti vähintään kahden psyykkisen sairauden kriteerit167. 
Yleisimmät tässä tutkimuksessa havaitut psyykkiset sairaudet olivat ahdistu-
neisuus (41 %) ja varsinkin sosiaalisten tilanteiden pelko (29 %) sekä tarkkaa-
vuus- ja ylivilkkaushäiriö (ADHD, 28 %) ja uhmakkuushäiriö (ODD, 28 %). 
Tässä tutkimuksessa masennushäiriön esiintyvyys oli pieni (1,4 %), ja masen-
nus yleistyi murrosiän jälkeen, kuten väestössä yleensäkin168. Vaikka mielenter-
veysongelmat ja psyykkiset sairaudet ovat yleisiä nuorten ja aikuisten autistien 
keskuudessa, on näyttöä siitä, että niiden esiintyvyys vähenee myöhemmin 
aikuisena. Tämä koskee varsinkin sosiaalista ahdistuneisuutta169.

Autismin sekä muiden yleisten mielenterveysongelmien ja psyykkisten sai-
rauksien oireet ovat hyvin päällekkäisiä. Esimerkiksi sekä autismi että ADHD 
vaikuttavat sosiaalisiin taitoihin, kommunikointiin ja tarkkaavaisuuteen170, ja 
yhteneväisiä vaikeuksia esiintyy myös autismissa ja sosiaalisten tilanteiden pe-
lossa171. Samanaikaiset mielenterveysongelmat voivat pahentaa autismin oirei-
ta172 ja edellyttää interventioiden tyypin tai intensiteetin mukauttamista.

Koska samanaikaisesti esiintyvät psyykkiset sairaudet ovat yleisiä, autis-
tiset henkilöt hakeutuvat keskimääräistä todennäköisemmin terapiapalve-
luihin173. Autismin kanssa samanaikaisesti esiintyviä psyykkisiä sairauksia 
lääkitään usein174,175, mutta lääkkeillä on haittavaikutuksia eikä lääkkeiden 
käyttöä autistisilla ihmisillä ole testattu ja hyväksytty176. Kymmenen viime 
vuoden aikana on tutkittu huomattavasti aiempaa enemmän, miten tehok-
kaasti erilaiset käyttäytymisterapiat, kuten kognitiivinen käyttäytymiste-
rapia (katsaukset, ks.177,178) ja tietoinen läsnäolo (mindfulness) (katsaus179), 
parantavat autististen henkilöiden mielenterveyttä. Siitä huolimatta näitä 
terapiamuotoja on vain rajoitetusti saatavilla arjen toimintaympäristöissä. 
Lisäksi niitä on harvoin mukautettu autististen ihmisten sosiaalisiin, kom-
munikatiivisiin ja ympäristöä koskeviin tarpeisiin180. Monissa maissa autis-
mikirjon henkilöiden on vaikea päästä mielenterveyspalveluihin.

Heikko mielenterveys vaikuttaa koko perheeseen. Autististen henkilöiden 
vanhemmilla ja erityisesti äideillä on suurentunut mielenterveysongelmien 
riski181,182. On yhä enemmän näyttöä siitä, että käyttäytymisterapiat voivat 
parantaa eivät ainoastaan autististen lasten vaan myös heidän vanhempiensa 
vanhempien resilienssiä ja mielenterveyttä183.
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Haastava käyttäytyminen
Englannin kielessä on viime aikoina käytetty haastavan käyttäytymi-
sen sijaan termiä ”käyttäytyminen, joka asettaa haasteita” (behaviour that 
challenges)184. Tämä perustuu siihen, että termi haastava käyttäytyminen 
keskittyy älyllisesti kehitysvammaisen henkilön ongelmalliseen käytök-
seen eikä siihen, miksi hän käyttäytyy kyseisellä tavalla. NICE (National 
Institute for Health and Care Excellence) totesi vuonna 2015 terveydenhuol-
lon ammattilaisille suunnatuissa ohjeissaan seuraavaa (https://www.nice.org.
uk/guidance/ng11):

”Käytös, joka asettaa haasteita, ei ole diagnoosi. Sillä tarkoitetaan tässä 
ohjeessa sitä, että vaikka tällainen käytös voi asettaa haasteita palveluille, 
perheenjäsenille tai hoitaville henkilöille, sillä voi olla jokin tarkoitus 
oppimisvaikeuksista kärsivälle henkilölle itselleen.”

Painopiste on siirtynyt tietyn käytöksen tarkoituksen ymmärtämiseen sekä 
ammattilaisten, yhteiskunnan ja ympäristön rooliin tällaisen käytöksen tul-
kitsemisessa ja selvittämisessä sekä siihen puuttumisessa:

”Haastavasti käyttäytyvä henkilö ei ole ainoa, joka tarvitsee hoitoa, ja 
siksi on varmistettava, että samalla arvioidaan muita osa-alueita, kuten 
ympäristöä, taitoja, hoitavien henkilöiden tai hoitohenkilöstön asenteita ja 
palveluvalmiuksia, ja puututaan myös niihin.” (s. 24, Tanwar ym.184).

Matson ja Rivet185 tunnistivat neljä haastavan käyttäytymisen luokkaa: 
1. aggressiivisuus/tuhoaminen (esim. esineiden hakkaaminen), 2. stereoty-
pia (esim. epätavallinen ääntely), 3. itsensä vahingoittaminen (esim. puremi-
nen, esineiden nieleminen), 4. häiriökäyttäytyminen (esim. riisuuntuminen). 
Autistisilla aikuisilla, olivat he sitten kehitysvammaisia tai eivät, esiintyy joka 
luokassa kuvattua käyttäytymistä merkittävästi enemmän kuin kehitysvam-
maisilla henkilöillä, joilla on sama älykkyysosamäärä, mutta ei autismia185.

Pilling ym.186 tunnistivat asiantuntijalausuntojen ja tutkimuksen perus-
teella useita tekijöitä, jotka voivat laukaista haastavaa käyttäytymistä. Näitä 
olivat esimerkiksi aistiympäristö, fyysiset häiriöt ja vaivat, sosiaalinen ym-
päristö (esim. vieraat ihmiset), rutiinien muutos, kommunikointiongelmat 
ja samanaikaiset mielenterveysongelmat tai psyykkiset ongelmat. Matson 
ym.187 tarkastelivat tutkimuskirjallisuutta ja havaitsivat, että huomion 
hakeminen ja pako tietystä ympäristöstä olivat kaksi yleisintä haastavan 

https://www.nice.org.uk/guidance/ng11
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käyttäytymisen tyyppiä, mutta itsestimulaatio ja erilaisten asioiden (kuten 
ruoan) hakeminen olivat myös tärkeässä asemassa.

Autismin tutkimuksen uusi osa-alue käsittelee heikon tunnesäätelyn 
merkitystä haastavan käyttäytymisen eskaloitumisen taustalla188,189,190, sekä 
kykyä hyödyntää käyttäytymistä, taitoja tai strategioita oman tunnetilan-
sa muuttamiseen tai tasapainottamiseen191. Tutkimusten mukaan autistiset 
ihmiset eivät yleensä pyri säätelemään tunteita sosiaalisen kontaktin avulla, 
vaan yrittävät sen sijaan päästä pois stressaavasta ympäristöstä192. On myös 
näyttöä siitä, että autistisilla henkilöillä voi olla vaikeuksia arvioida, mitä he 
jostakin tilanteesta ajattelevat tai miltä se tuntuu. Haastavaa voi olla myös 
tunnereaktioiden hillitseminen193. Siitä huolimatta tietyistä interventiostrate-
gioista, kuten kognitiivisesta käyttäytymisterapiasta, voi olla apua194.

Uusissa haastavaa käyttäytymistä koskevissa NICE-ohjeissa (NICE 2015) 
alan asiantuntijat tarkastelivat myönteisen käytöksen tukemisen (Positive 
Behaviour Support, PBS) taustalla olevaa näyttöä ja totesivat, että tarvitaan 
tutkimusta, joka osoittaisi sen myönteiset vaikutukset haastavaan käyttäy-
tymiseen. Myönteisen käytöksen tukemisen kannattajien mukaan saatavis-
sa on kuitenkin näyttöä, joka puoltaa sen käyttöä henkilöillä, joilla esiintyy 
eniten haastava käyttäytymistä. He kuitenkin myöntävät, että asiaa käsitte-
leviä tutkimuksia on vähän195. Iso-Britannian NICE-ohjeissa, jotka koske-
vat aikuisten autistien haastavaa käyttäytymistä, suositellaan psykososiaali-
sen intervention kokeilemista ennen lääkityksen harkitsemista. Jos lääkkeitä 
määrätään, niiden haittavaikutuksia ja elämänlaatua on seurattava huolel-
lisesti ja tilanne on tarkastettava säännöllisesti186. Näyttö tukee autismiin 
liittyvän haastavan ja toistavan käytöksen vähentämistä risperidonilla ja 
aripipratsolilla, mutta sillä varoituksella, että näihin lääkkeisiin liittyy useita 
haittavaikutuksia196 ja erityisesti painon nousua.

Uni
Yksi tekijä, joka lisää autististen henkilöiden haastavaa käyttäytymistä, 
on uniongelmat197,198. Unihäiriöt ovat erittäin yleisiä autismissa, ja nii-
den esiintyvyydeksi on ilmoitettu yli 80 prosenttia, joskin näihin lukuihin 
vaikuttavat tutkittavien henkilöiden ikä ja se, onko heillä älyllistä kehitys-
vammaa199. Nuorilla kehitysvammaisilla autistisilla henkilöillä huonosti 
nukkuminen lisäsi aggressiivisuutta, itsensä vahingoittamista, kiukkukoh-
tauksia ja omaisuuden tuhoamista200, ja yöllisten havahtumisten määrällä oli 
suurin vaikutus haastavaan käyttäytymiseen201.
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Hyvän yönunen vaikutus mielialaan, tunnesäätelyyn, kognitioon ja 
käyttäytymiseen on hyvin tunnettua202. Autistiset ihmiset nukkuvat usein 
vähemmän kuin muut, mukaan lukien ihmiset, joilla on muita kehityk-
seen liittyviä häiriöitä. Autismiin liittyviä nukkumisvaikeuksia ovat vai-
keus asettua aloilleen, yöheräily, nukahtamisvaikeudet, herääminen aikaisin, 
unirutiinien ongelmat, päiväaikainen väsymys, levoton uni ja epänormaalit 
unirytmin mittaustulokset (aktigrafia)204. Unihäiriöiden syitä ei vielä tiede-
tä, mutta tuoreessa alan asiantuntijan lausuntoa käsittelevässä artikkelissa 
esitettiin, että unettomuuteen liittyvä käyttäytyminen johtuu kognitiivisesta 
ylivireydestä (takertuminen tiettyihin aiheisiin) ja/tai fysiologisesta kiihty-
mistilasta (esim. ruumiinlämpö ja sykkeen nousu)205. Uniklinikoilla tehdyt 
EEG:n (aivosähkökäyrän) ja REM-unen (nopeat silmänliikkeet) rekisteröin-
nit ovat myös olleet poikkeavia autistisilla ihmisillä, mikä viittaa siihen, että 
osa univaikeuksista johtuu biologisista syistä206.

Yksi tärkeä uneen liittyvä biomarkkeri autistisilla ihmisillä, on poikkea-
va melatoniinitaso207. Melatoniini on hormoni, jonka vapautuminen säätelee 
uni-valverytmiä ja joka reagoi muuttuvaan valon määrään208. Melatoniinia 
voidaan antaa uniongelmista kärsiville, ja satunnaistetuissa kontrolloiduissa 
kokeissa on arvioitu, että melatoniini pidentää autististen henkilöiden yöunta 
61 minuutilla ja lyhentää nukahtamisviivettä 29 minuutilla, mutta se ei vä-
hentänyt merkittävästi yöheräilyä209. Nukahtamiseen ja unen kestoon liitty-
vistä hyödyistä huolimatta on epäselvää, aiheuttavatko nämä hyödyt kliini-
sesti merkittäviä muutoksia autismin oireissa tai perheen hyvinvoinnissa210.

Iso-Britannian autismia ja unta koskevissa terveysohjeissa suositellaan, 
että käyttäytymisinterventiota kokeillaan ennen lääkityksen harkitsemista211. 
Suosituksena on unipäiväkirjan pitäminen ja unisuunnitelman laatiminen 
asiantuntijan avustuksella sekä ympäristön muuttaminen siten, että olosuh-
teet ovat mahdollisimman hyvät nukkumiselle. Yhdessä tuoreessa tutki-
muksessa esimerkiksi todettiin, että televisio tai tietokone makuuhuoneessa 
lyhensivät nukkumisaikaa enemmän pojilla, joilla on autismi, kuin pojilla, 
joilla on ADHD212.

On kehitetty harjoitusohjelmia, jotka auttavat vanhempia säätelemään 
autistisen lapsen nukkumista. Vanhemmat ilmoittivat merkittävää edisty-
mistä viiden harjoituskerran jälkeen213. Uniongelmien hoitaminen voi vähen-
tää vanhempien stressiä merkittävästi214. Koska autististen lasten vanhemmat 
kertovat heräävänsä varhain ja arvioivat unen kokonaiskestonsa tavallis-
ta lyhyemmäksi215, koko perheen nukkuminen paremmin todennäköisesti 
parantaa elämänlaatua.



1. OSA:Perustutkimus 34

Ruokavalio
Autistisilla ihmisillä on tunnetusti rajoittuneempi ruokavalio kuin ihmisillä, 
joilla ei ole autismia216,217,218. Varhaiskehityksen aikana (15–54 kuukauden 
iässä) äidit pitävät autistisia lapsia ”nirsoina” syöjinä, jotka syövät vain hyvin 
valikoituja ruokia ja joita on vaikea ruokkia219. Valikoiva syöminen määri-
tellään laajasti taipumukseksi syödä vain harvoja ruokia tai vain yhtä ruo-
kaa. Sitä ilmenee noin 70 prosentilla autistisista nuorista220,221,222, ja ongel-
ma jatkuu monilla aikuisena223. Yksi tunnistetuista ruoasta kieltäytymiseen 
liittyvistä tekijöistä on ruoan aistinvaraiset ominaisuudet (maku, koostumus, 
lämpötila jne.)221. Tutkimustulokset viittaavat siihen, että valikoiva syömi-
nen säilyy suhteellisen muuttumattomana lapsuudessa, jos siihen ei puutu
ta, ja voi hoitamattomana aiheuttaa terveyskomplikaatioita224. Vanhem-
pien kouluttamisen on todettu vähentävän ruokailuun liittyviä ongelmia, 
parantavan kyseistä käyttäytymistä ja vähentävän vanhempien stressiä225.

On ennustettu, että autististen ihmisten rajoittunut ruokavalio johtaa 
niukkaan ravintoaineiden saantiin226, mutta tätä koskevat löydökset ovat 
olleet epäyhtenäisiä. Toiset tutkijat ovat ilmoittaneet, ettei ravintoaineiden 
saanti poikennut lainkaan verrokeista227, kun taas toisten tutkijoiden mu-
kaan autistiset henkilöt saavat vähemmän tiettyjä vitamiineja228 tai maito-
tuotteita229. Lapsilla, jotka noudattavat eliminaatioruokavaliota (eli esim. 
gluteeni ja/tai kaseiini on jätetty tarkoituksella pois ruokavaliosta), on toden-
näköisemmin erilainen ravitsemuksellinen profiili (osin negatiivinen ja osin 
positiivinen) kuin autistisilla lapsilla, jotka eivät noudata eliminaatioruoka-
valiota230. Tämä osoittaa, miten tärkeää on saada ravitsemuksellisia neuvo-
ja ennen erityisruokavalion aloittamista. Mikään ei viittaa siihen, että erot 
ravinnon saannissa vaikuttaisivat kielteisesti autististen henkilöiden energian 
määrään tai fyysiseen kasvuun219.

Rajoittunut ruokavalio, johon kuuluu esimerkiksi tavallista vähemmän 
hedelmiä tai vihanneksia231, voi olla yksi siihen, että maha-suolikanavan on-
gelmat ovat yleisiä autistisilla ihmisiillä232,233. Maha-suolikanavaan liittyvien 
ongelmien esiintyvyydeksi autismin yhteydessä on arvioitu 9–91 prosenttia. 
Vatsakivun esiintyvyys on 2–41 prosenttia, ummetuksen 6–45 prosenttia ja 
ripulin 3–77 prosenttia234. Maha-suolikanavan ongelmien ilmoitetaan ole-
van yleisempiä autistisilla henkilöillä kuin ei-autistisissa verrokkiryhmissä234, 
ja ne ovat korreloineet haastavan käyttäytymisen235 ja huonosti nukkumisen 
yleisyyden kanssa236. Lapsilla, joilla on paljon ahdistuneisuutta ja aistiherk-
kyyttä, esiintyy myös paljon maha-suolikanavan ongelmia237.
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Maha-suolikanavan ongelmien yleisyys ja ruokaintoleransseihin liitty-
vä spekulaatio ovat saaneet toiset vanhemmat ajattelemaan, että gluteenin ja 
kaseiinin poistaminen lapsen ruokavaliosta parantaa oireita238. Laaja van-
hemmille suunnattu kyselytutkimus 18:ssa Euroopan maassa osoitti, että 
neljännes vastaajista oli turvautunut ruokavalion muutoksiin tai ravintoli-
siin kuuden viime kuukauden aikana239, ja Iso-Britanniassa tehdyssä kysely
tutkimuksessa 83 prosenttia vanhemmista oli yrittänyt puuttua ruoka-
valioon jossakin vaiheessa238. Merkittävä osa vanhemmista ilmoitti, että 
ruokavaliolla on myönteinen vaikutus lapsen käytökseen240, mutta asiasta on 
vaikea löytää riippumatonta tieteellistä näyttöä241. Pienessä mutta metodo
logisesti laadukkaassa tutkimuksessa, jossa tarkasteltiin gluteenittoman ja 
kaseiinittoman ruokavalion tehoa 3–5-vuotiailla autistisilla lapsilla, ei havait-
tu mitään myönteisiä sosiaalisia, kommunikointiin tai uneen liittyviä vaiku-
tuksia, kun autistiset lapset olivat noudattaneet ruokavaliota 12 viikkoa242. 
Kun huomioidaan näytön vahvuuden aste, eliminaatioruokavalioon liitty-
vät kustannukset ja ruokavalion noudattamisen aiheuttama paine perheelle, 
vanhempia suositellaan harkitsemaan vakavasti, onko perheen voimavaroja 
parasta kohdistaa juuri ruokavalioon243.

Yksi rajoitetun ruokavalion ja vähemmän aktiivisen elämäntavan seu-
rauksista244,245 on ollut ylipainon yleistyminen autistisilla nuorilla246 ja aikui-
silla247. Vähentyneen fyysisen aktiivisuuden ja passiivisten harrastusten, ku-
ten television katsomisen248, lisäksi autismiin liittyvän ylipainoisuuden aste 
on korreloinut uniongelmien, mielenterveysongelmien, vanhempien sosio-
ekonomisen aseman ja lääkkeiden käytön kanssa249,250,251. On saatu vahvaa 
näyttöä siitä, että autististen henkilöiden osallistumisesta autisteille suunnat-
tuun liikuntaohjelmaan on merkittävää terveydellistä, mielenterveydellistä ja 
käytökseen liittyvää hyötyä252,253. Tehokkaita strategioita kuntoiluun liitty-
vissä interventio-ohjelmissa ovat olleet kehottaminen, esimerkin näyttämi-
nen, kehuminen ja jäsentäminen252.

Epilepsia
Epilepsia ja epileptiset kohtaukset luokitellaan laajasti hermosolujen poik-
keavaksi toiminnaksi, joka saattaa aiheuttaa fyysisen vasteen (kuten kou-
ristuksia). Erityyppisten epilepsioiden luokittelu voi olla haastavaa, ja se 
on muuttunut ajan myötä254. Myös virhediagnoosit ovat yleisiä255. Eräässä 
meta-analyysissä arvioitiin, että epilepsian esiintyvyys on 21,5 prosenttia 
kehitysvammaisilla autistisilla henkilöillä, ja 8 prosenttia niillä, joilla ei ole 
kehitysvammaa256. Bolton ym.257 totesivat, että epilepsia alkoi autistisilla 
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henkilöillä myöhemmin – keskimäärin 13,3 vuoden iässä – kuin epilepsiaa 
sairastavilla, ei-autistisilla henkilöillä, että yleistyneet (koko aivoihin vai-
kuttavat) kohtaukset olivat yleisempiä kuin paikallisalkuiset (yhteen aivo-
jen osaan kohdistuvat) kohtaukset ja että EEG (aivosähkökäyrä) ei autta-
nut diagnosointia tai kliinistä hoitoa. Epilepsian on ilmoitettu olevan myös 
yleisempää autistisilla henkilöillä, jotka taantuvat (menettävät varhaiskehi-
tyksen aikana jo hallitsemiaan sosiaalisia ja/tai kommunikaatioon liittyviä 
taitojaan258). Siksi siitä joskus käytetään nimitystä autistinen epileptiforminen 
taantuminen259. Se saattaa olla yleisempää autistisilla naisilla259.

Suurin osa autistista henkilöistä, joilla on epilepsia, käyttää kouristus-
lääkitystä259, ja on tärkeää, että perheet, ammattilaiset ja autistiset henkilöt 
ymmärtävät syyn tällaisen lääkityksen käyttöön, sillä epilepsia on autismiin 
liittyvän varhaisen kuolleisuuden riskitekijä260. Autismin ja epilepsian asian
tuntijat ovat esittäneet, että tarvitaan lisää kliinisiä kokeita, jotta voidaan 
kehittää autistisille henkilöille sopivia lääkkeitä sekä tutkia käyttäytymis
interventioiden ja lääkehoidon yhteistehoa256.

Loppuhuomautukset
Autismin kanssa samanaikaisesti esiintyvät terveydelliset, käytökseen liitty
vät ja psyykkiset ongelmat on tunnetusti asetettava etusijalle, kun suunni-
tellaan palveluja autistisille henkilöille ja henkilöstön koulutusohjelmia83. 
Autistiset henkilöt ja heidän perheensä pitävät näiden ongelmien hoitoa ensi
sijaisen tärkeänä, ja niiden hoitaminen voi parantaa merkittävästi elämän-
laatua ja edistää yhteiskuntaan osallistumista. Samanaikaishäiriöitä ei pitäisi 
arvioida ja hoitaa erillään, vaan on kiinnitettävä huomiota siihen, miten eri 
ongelmat vaikuttavat toisiinsa. Esimerkiksi se, että nukkuu paremmin voi 
helpottaa paino-ongelmien hallintaa246, ja ahdistukseen puuttuminen voi 
vähentää maha-suolikanavan ongelmia237. Tutkimustyössä pitäisi jatkossa 
keskittyä samanaikaishäiriöiden välisiin suhteisiin ja laatia palveluiden tuot-
tamista koskevia suosituksia.
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2. OSA: 
Käytäntöön liittyvä tutkimus

Oireet ja diagnoosi
Autismin varhaiset oireet
Koska geenit vaikuttavat vahvasti autismin kehittymiseen, perheillä, joil-
la on yksi autismikirjon lapsi, on huomattavasti lisääntynyt todennäköisyys 
saada toinenkin autistinen lapsi. Tutkijat ovat hyödyntäneet tilaisuuden teh-
dä pitkittäistutkimuksia nuoremmista sisaruksista, kun perheessä on jo yksi 
autistinen lapsi, ja havainnoineet käyttäytymistä, joka edeltää diagnosoitavan 
autismin kehittymistä. Nämä tutkimukset ovat osoittaneet, että nuoremmat 
sisarukset, jotka diagnosoidaan myöhemmin autistisiksi, voivat erota ensim-
mäisenä elinvuotenaan sisaruksista, joille ei kehity autismia262, 263.

Lapsilla, jotka todetaan myöhemmin autistisiksi, voi esiintyä ensimmäi-
senä elinvuonna vaikeuksia sosiaalisessa tarkkaavaisuudessa ja kommuni-
koinnissa, lisääntynyttä toistavaa käyttäytymistä ja tunnusomaisia kehon 
liikkeitä sekä merkkejä heikosta tunnetilojen säätelystä262. Nämä oireet ovat 
yleensä hienovaraisia, ja niiden juuret ovat autismin keskeisten osa-alueiden 
ulkopuolella. Toisena elinvuonna viiveet tai erot elehtimisessä, katsekon-
taktissa, sosiaalisessa tarkkaavuudessa, omaan nimeen reagoinnissa, matki-
misessa ja kielessä sekä näyttö toistavasta käyttäytymisestä ovat selkeämpiä, 
mutta autismin puhkeamisen kaava voi olla monimutkaisempi kuin van-
hemmat myöhemmin muistavat264.

Autismi on mahdollista diagnosoida toisena elinvuotena, mutta näin ei 
yleensä tapahdu. Esimerkiksi kahdeksassa tutkimuskeskuksessa USA:ssa33 
85 prosenttia autististen lasten vanhemmista oli esittänyt huolensa kehityk-
sen viivästymisestä 36 kuukauden ikään mennessä, mutta vain 42 prosenttia 
näistä lapsista oli arvioitu siihen ikään mennessä, ja diagnoosi-iän mediaa-
ni oli neljä vuotta ja neljä kuukautta. Iso-Britanniassa tehdyn tutkimuksen 
mukaan diagnoosi-ikä ei laskenut vuosina 2004–2014, vaan pysyi suhteelli-
sen vakaasti keskimäärin 55 kuukauden iässä265. Crane ym.266 totesivat, että 
Iso-Britanniassa siitä, kun vanhemmat ilmaisivat ensimmäisen kerran huo-
lensa terveydenhuollon ammattilaiselle, kului keskimäärin 3,6 vuotta siihen, 
että lapsi diagnosoitiin. Mitä tulee diagnoosi-ikään vaikuttaviin tekijöihin, 
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autismi tunnistetaan aikaisemmin lapsilla, joilla on paljon autismin oireita ja 
varsinkin vaikea kielen kehityksen viive267 tai taantuma265, kun taas etniseen 
vähemmistöön kuuluvilla maahanmuuttajilla näyttää olevan erityisen suuri 
riski diagnoosin viivästymiselle268. Yhä useammat tutkimustulokset viittaa-
vat siihen, että poikkeuksellinen käyttäytyminen kodin ulkopuolella, kuten 
esikoulussa269 tai päiväkodissa270, voi edistää mahdollista autismidiagnoosia.

Yksi tapa parantaa autismin havaitsemista on seuloa kohdeväestö ja tehdä 
sitten kattava diagnostinen arviointi yksilöille, jotka saivat mahdollisesti riit-
tävän korkeat pisteet seulonnassa271. Autismin osalta seulonta viittaa yleen-
sä pienten lasten väestöseulontaan, jonka tarkoituksena on edistää varhaista 
diagnoosia ja intervention varhaista saatavuutta262. Yhden varhaisimmista 
seulonnoista toteutti Baron-Cohenin ryhmä, joka laati CHAT272-seulonta
lomakkeen. Tämä 18 kuukauden ikäisten lasten vanhemmille suunnattu 
kysely keskittyy taitoihin, joita pidetään edellytyksenä kyvylle ymmärtää, 
että muilla ihmisillä on ajatuksia ja tunteita (niin kutsuttu mielen teoria). 
CHAT-seulontalomaketta on sen jälkeen muokattu laajasti ja täsmennetty, 
ja sen versioita on käytetty yleisesti erilaisissa seulontatutkimuksissa. Se on 
myös käännetty useille kielille273. Käytettävissä on useita muitakin seulon-
talomakkeita, joita Zwaigenbaum ja Penner274 tarkastelivat ja joita tarkas-
teltiin myös Iso-Britannian NICE-ohjeiden ohella (https://www.nice.org.
uk/guidance/cg128).

Jotta seulontamenetelmästä on hyötyä kliinisessä käytännössä, sen on 
oltava hyvin herkkä (eli sillä on tunnistettava hyvin yksilöt, joilla on seulot-
tava häiriö) ja hyvin spesifinen (jotta muita lapsia ei tunnisteta virheellises-
ti). Seulonta vaikuttaa järkevältä ajatukselta, mutta useimmissa maissa ei ole 
otettu käyttöön pienten lasten yleisiä autismin seulontaohjelmia (ks. myös 
American Academy of Paediatric Bright Futures -ohjeet [2016] ja ehkäisevien 
terveyspalvelujen työryhmän [USPSTF] suositus [2016]). Tämä johtuu osit-
tain siitä, että seulontatyökalujen on oltava poikkeuksellisen herkkiä ja spesi-
fejä, jotta niiden säännöllinen käyttö suurissa väestöryhmissä on taloudellista 
ja tehokasta (esim. USA:ssa syntyy vuosittain noin 4 miljoonaa lasta). Tämä 
osa-alue kehittyy kuitenkin jatkuvasti. Lainsäädäntö saattaa muuttua tule-
vaisuudessa, kun saadaan uutta näyttöä. Sillä välin autismin tunnistamis-
ta voidaan todennäköisesti parantaa kouluttamalla vanhempia, terveyden-
huollon ammattilaisia ja suurta yleisöä autismin varhaisista merkeistä275,276 
(ks. Iso-Britannian Royal College of General Practitioners -yhdistyksen 
autismin työkalupakki). Paljon tätä vähemmän huomiota on kiinnitetty sel-
laisten ryhmien seulontaan, joissa autismin tiedetään olevan tavanomaista 

https://www.nice.org.uk/guidance/cg128
https://www.nice.org.uk/guidance/cg128
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yleisempää. Tällaisia ovat esimerkiksi henkilöt, joilla on ADHD, älyllinen 
kehitysvamma, syömishäiriöitä tai sukupuolidysforia, sekä rikosoikeudellisen 
järjestelmän piiriin kuuluvat henkilöt. Odotammekin, että tämä tutkimus-
alue laajenee tulevaisuudessa.

Autismin diagnosoiminen lapsilla ja nuorilla
Alkuperäisestä kuvauksesta lähtien autismin ja siihen liittyvien häiriöiden 
määritelmä on perustunut tunnusomaiseen käyttäytymismallien yhdistel-
mään. Tällaisia käyttäytymismalleja esiintyy yleensä toisesta tai kolmannes-
ta ikävuodesta lähtien78,79. Diagnoosin perusteena olevat käytöskriteerit ovat 
hieman muuttuneet vuosien varrella tieteellisen edistymisen ja alkuperäistä 
laveamman autismikirjon määritelmän vuoksi, mutta anamneesin ottamisen 
ja havainnoimisen merkitys on säilynyt huomattavan muuttumattomana.

Autismiin liittyvä terminologia on muuttunut vuosien varrella osin sen 
mukaan, miten kliinikot ovat luokitelleet autismin ja tarkistaneet luoki-
tusta Maailman terveysjärjestön kansainvälisessä tautiluokituksessa (ICD) 
ja USA:n psykiatriyhdistyksen psykiatristen sairauksien tautiluokituksessa 
(DSM). ICD 10-277 ja DSM-IV-278 tautiluokituksissa autismia ja siihen liitty-
viä häiriöitä luonnehditaan lapsuusiän laaja-alaisiksi kehityshäiriöiksi. Termi 
oli aluksi kiistanalainen, sillä joidenkin asiantuntijoiden mukaan tämä ku-
vaus sopi paremmin älylliseen kehitysvammaisuuteen, mutta termi valittiin, 
koska haluttiin korostaa sitä, että keskeisten diagnostisten ominaisuuksien 
lisäksi tähän ryhmään kuuluvat häiriöt voivat vaikuttaa toimintakykyyn 
usealla osa-alueella. Lapsuusiän laaja-alaiset kehityshäiriöt määriteltiin kate-
gorisiksi häiriöiksi (autismi, epätyypillinen autismi, Aspergerin oireyhtymä, 
tarkemmin määrittämättömät lapsuusajan laaja-alaiset kehityshäiriöt), mikä 
heijasti Kannerin alkuperäisen kuvauksen jälkeen tapahtunutta lapsuusiän 
autismin diagnoosin lavenemista. Koska on ollut vaikea osoittaa, että nämä 
häiriöt poikkeavat merkittävästi toisistaan, DSM-V1- ja ICD-112-tautiluo-
kituksista on poistettu erilliset kategoriset diagnoosit. Sen sijaan puhutaan 
autismikirjon häiriöstä, jonka vaikeusaste määritetään. Lisäksi DSM IV:n 
erilliset sosiaaliset ja kommunikaatiovaikeudet on yhdistetty DSM V:ssä ja 
ICD-11:ssä, mikä on siirtänyt painopisteen kielellisten taitojen puuttumises-
ta kielen sosiaaliseen käyttöön liittyviin haasteisiin. Myös aistiyliherkkyydet 
on lisätty stereotyyppisen ja toistavan käytöksen alle.

Monet autismin diagnostiset ohjeet ovat ammattilaisten ja kansallis-
ten elinten laatimia (yhteenveto ja kritiikki, ks. Zwaigenbaum ja Penner274, 
yhteenveto Iso-Britannian lasten ja nuorten autismin diagnosointia ja hoitoa 
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koskevista NICE-ohjeista, ks. Baird ym., 2011279). Autismin kattava diagnos-
tinen arviointi sisältää yleensä useita eri komponentteja. Arvioinnin keskei-
nen osa-alue on lapsen kehityshistoria, mutta tämän lähestymistavan tärkeys 
vain korostuu arvioitaessa vanhempia lapsia, nuoria ja aikuisia. Tämä johtuu 
siitä, että joitakin autismin piirteitä voidaan havaita vain kehityksen varhai-
sissa vaiheissa ja lapsille voidaan opettaa käyttäytymismalleja (esim. tervehti-
mistä sosiaalisissa tilanteissa) ajan myötä tai he saattavat oppia kompensoivia 
strategioita, jotka peittävät diagnosoinnin kannalta hyödylliset ominai-
suudet. Kokeneen kliinikon on lisäksi tehtävä henkilön vuorovaikutteinen 
arviointi, jotta tyypilliset erot sosiaalisessa kommunikoinnissa ja toistava tai 
stereotyyppinen käytös tai puhe tulevat esiin. Kliinikoilla on käytettävissään 
useita standardoituja ja osittain standardoituja arviointityökaluja (yleisimmin 
käytetyt työkalut, ks. Zwaigenbaum ja Penner274), joiden avulla diagnostiset 
tiedot voidaan kerätä yhtenäisellä tavalla, vaikka eri diagnostisissa ohjeissa ei 
olekaan sovittu tiettyjen työkalujen käytöstä279.

Viime vuosikymmenellä on alettu ymmärtää aiempaa paremmin, että 
autismin rinnalla esiintyy tavanomaisesti myös muita psyykkisiä häiriöi-
tä (kuten ADHD)280,281. Kattavaan arviointiin kuuluu mahdollisten mui-
den psyykkisten häiriöiden tunnistaminen. Tuoreiden tutkimusten mukaan 
psyykkisten häiriöiden yleiset seulontamenetelmät toimivat tehokkaasti 
myös autismikirjon henkilöillä282,283. Koska autismi liittyy toisinaan älylli-
seen kehitysvammaisuuteen tai erilaisiin oppimisvaikeuksiin, kognitiivisis-
ta ja kielellisistä arvioinneista voi olla paljon hyötyä diagnosoinnissa, mutta 
niitä ei useinkaan käytetä säännöllisesti resurssien rajallisuuden vuoksi. Yksi 
tärkeä ammatillinen suositus on, että päätös tehdään moniammatillisesti 
(eli että kliiniseen päätöksentekoon osallistuu eri alojen ammattilaisia)284. 
Iso-Britannian NICE-ohjeissa suositellaan, että moniammatilliseen ryhmään 
kuuluu lastenlääkäri tai psykiatri, puheterapeutti ja kliininen psykologi. 
Lisäksi tukea pitäisi olla saatavissa toimintaterapeuteilta, erikoissairaanhoita-
jilta ja sosiaalityöntekijöiltä. Moniammatillinen työtapa voi auttaa kliinikoi-
ta, joiden on ilmoitettu suhtautuvan epävarmasti autismidiagnoosin antami-
seen285.

Mitä tulee autististen henkilöiden testaamiseen geneettisten muutosten 
osalta, ACMG:n (American College of Medical Genetics) ohjeissa286 suo-
sitellaan koko genomin seulontaa kaikille ja lisäksi särö-X-testiä pojille ja 
PTEN-geenitestiä henkilöille, joilla on suuri pään ympärysmitta. Siitä huo-
limatta tällaisia testejä tehdään diagnosoitavissa ryhmissä paljon harvemmin 
kuin mitä ohjeissa suositellaan (ks. esimerkiksi Kalsner ym.287). Muut ovat 
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huomauttaneet, että tämän suosituksen tueksi ei ole tietoa sen taloudellisesta 
kannattavuudesta288. Kun huomioidaan, mitä autismin genetiikasta tiede-
tään, ohjeet vaikuttavat soveltuvan henkilöille, joilla on älyllinen kehitys-
vamma (ja henkilöille, joilla on suuri pään ympärysmitta), mutta ei ole yhtä 
selvää, että testit pitäisi tehdä rutiininomaisesti myös henkilöille, joilla on 
tätä paremmat kognitiiviset taidot. Autismia on yritetty diagnosoida erilai-
silla biologisilla menetelmillä (esim. Ecker ym.289), mutta vaikuttaa toden
näköiseltä, että vaikka tällaisten testien herkkyys ja spesifisyys olisivat kliini-
sesti hyväksyttävällä tasolla, biologinen diagnostinen testaus säilyy useiden 
lääketieteen alojen tavoin kehityshistoriaa täydentävänä menetelmänä, sillä 
testitulokset eivät paljasta mitään lapsen käyttäytymisestä, johon asian
mukaisen hoitosuunnitelman laatiminen perustuu.

Autismin diagnosointi aikuisiässä
Kaikkia autistisia henkilöitä ei diagnosoida lapsuusiässä. Monissa maissa 
on perustettu tai ollaan perustamassa erityispalveluita aikuisten diagnos-
tista arviointia varten. Diagnoosin periaatteet ovat samat kuin lapsuudessa, 
ja yleensä vanhempi, potilaasta huolehtiva henkilö tai sisarus pystyy anta-
maan tietoa potilaan kehittymisestä lapsuudessa. Lisäksi voidaan havain-
noida yksilön toimintaa186. Kun Iso-Britannian NICE-instituutti tarkasteli 
järjestelmällisesti näyttöä siitä, mistä diagnostisista menetelmistä on hyö-
tyä aikuisten autismin diagnosoinnissa, mistään menetelmästä ei ollut niin 
vankkaa näyttöä, että sen käyttöä voitaisiin suositella (https://www.nice.org.
uk/guidance/CG142). Näytön puutteesta huolimatta NICE-ohjeita laativa 
työryhmä suositteli lapsille kehitettyjen standardoitujen diagnostisten mene-
telmien käyttöä. Tulevaisuudessa tutkimuksessa keskitytään todennäköisesti 
siihen, miten näitä työkaluja voidaan mukauttaa aikuisten arviointia varten, 
sekä aikuisille suunnattujen menetelmien kehittämiseen.

Useimmilla autistisilla henkilöillä, jotka eivät ole saaneet autismidiagnoo-
sia ennen aikuisikää, on normaalit älylliset kyvyt ja he saattavat elää itsenäi-
sesti. Kun aikuiset saapuvat diagnostiseen arviointiin, on tärkeää huomioida 
esimerkiksi mielenterveydelliset seikat, riippuvuudet, itsensä laiminlyönti, 
ihmissuhdeongelmat sekä toisten hyväksikäytön tai kaltoinkohtelun koh-
teeksi joutuminen. Myös kognitiivisten vahvuuksien ja heikkouksien, kuten 
älykkyysosamäärän, arvioinnista voi olla apua, kun henkilöllä on ollut oppi-
misvaikeuksia tai hän on menettänyt usein työpaikkansa, sillä nämä saatta-
vat johtua tietyistä häiriöistä.

https://www.nice.org.uk/guidance/CG142
https://www.nice.org.uk/guidance/CG142
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Diagnosointiprosessiin liittyvistä kokemuksista kysyttäessä autistiset 
aikuiset ja perheenjäsenet ilmoittivat useista ongelmista, kuten ammattilais
ten epävarmuudesta antaa tukea tai kirjoittaa lähetteitä, tarpeesta luoda 
autististen ihmisten tarpeisiin sopeutettuja kliinisiä ympäristöjä sekä rajal
lisesta tuesta diagnoosin antamisen jälkeen290,291.

Sukupuolten väliset erot
Viime aikoina on alettu kiinnittää aiempaa enemmän huomiota autismidiag-
noosin saaneiden miesten ja naisten välisiin eroihin292. Aiemmin on esitetty, 
että ongelmat korostuvat naispuolisilla autistisilla henkilöillä, mutta tuorei-
den tietojen293,294 mukaan nämä löydökset johtuivat autismikirjon lievem-
mässä päässä olevien naisten tunnistamatta jäämisestä. Uudet tutkimukset 
viittaavatkin siihen, että autististen miesten ja naisten kognitiiviset kyvyt 
vastaavat toisiaan295,293. Lapsille296 ja aikuisille297 suunnattujen standardoitu-
jen diagnostisten arviointien löydökset vastaavat myös toisiaan, joskin tytöt, 
joilla on korkea älykkyysosamäärä, eivät todennäköisesti täytä diagnosti-
sia kriteereitä, vanhempien diagnostisessa haastattelussa (ADI-R, Autism 
Diagnostic Interview – Revised)296. Vaikuttaa kuitenkin siltä, että tytöil-
lä on poikia vähemmän toistavaa ja stereotyyppistä käytöstä ja vähemmän 
ulospäinsuuntautuvia ja sosiaalisia ongelmia293. Lisäksi jotkut tytöt ja naiset 
ilmoittavat tietoisista yrityksistä kuulua joukkoon joko kopioimalla ei-autis-
tisten vertaisten käyttäytymistä tai aktiivisesti peittämällä autistisia ominai-
suuksia298.

Interventiot
Varhainen puuttuminen
Autististen henkilöiden tarpeisiin on kehitetty useita strategioita, lähestymis-
tapoja, terapioita ja psykoedukatiivisia ohjelmia299. Autismin tutkimuksen 
verkkosivustolla researchautism.org onkin arvioitu yli tuhat autismiin liitty-
vää interventiota11. Useimmissa ohjelmissa yhdistetään käyttäytymiseen, ke-
hitykseen ja kasvatukseen liittyviä menetelmiä, ja tarkoituksena on parantaa 
kognitiivisia taitoja, kommunikaatiota ja sosiaalisia taitoja sekä minimoida 
haastava käyttäytyminen.

Näiden menetelmien määritelmät, kriteerit ja luokitukset on ryhmitel-
ty eri tavoin kirjallisuudessa299. Kattavat hoitomallit keskittyvät moniin 
kehityksen osa-alueisiin ja toimintakyvyn parantamiseen eri osa-alueilla. 
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Esimerkkejä tällaisista hoitomalleista ovat varhaisvaiheen intensiivinen 
käyttäytymisperustainen interventio-ohjelma (Early Intensive Behaviour 
Intervention, EIBI) ja SCERTS (Social Communication Emotional 
Regulation Transactional Support)300. Kehitys- ja kasvatusohjelmia ovat esi-
merkiksi arkielämän terapia301, Denverin malli302, Floortime303, Son-Rise304 
ja TEACCH305. Toiset interventiomallit kattavat harvoja suorituskyvyn ja 
käyttäytymisen osa-alueita. Tällaisia ovat mm. vertaiskoulutuksen ja sosiaa
listen taitojen interventiomallit. Fokusoidut interventiomallit kohdistuvat 
puolestaan hyvin spesifisiin kykyihin, kuten leikkimiseen, kognitioon tai 
käyttäytymiseen. Tällaisia ovat esimerkiksi kommunikaatiointerventiot, 
kuten PECS-kuvanvaihtomenetelmä (Picture Exchange Communication 
System)306, sekä vanhempien ja lasten väliseen varhaiseen vuorovaikutukseen 
liittyvät interventiot, kuten Early Bird307 ja Pre-Linguistic Milieu Therapy308.

Sovellettu käyttäytymisanalyysi (ABA, Applied Behaviour Analysis) sisäl-
tää erilaisia käyttäytymiseen liittyviä lähestymistapoja autismissa. Varhais-
vaiheen intensiivinen käyttäytymisperustainen interventio-ohjelma (EIBI) 
perustuu lähinnä sovelletun käyttäytymisanalyysin (ABA) periaatteisiin, ja 
se on vanhemmille ja palvelujen tuottajille suunnattujen kyselytutkimus-
ten mukaan yksi yleisimmistä autististen lasten hoitomuodoista309. ABA on 
myös kattavimmin tutkittu hoitomalli310. Tämä johtuu lähinnä Lovaasin 
tutkimuksesta311, joka herätti paljon keskustelua. Kokeellisissa tutkimuksis-
sa, joissa on verrattu erilaisia varhaisen intervention ohjelmia keskenään, on 
saatu vaihtelevia tuloksia. Joidenkin tutkimusten mukaan EIBI on tehokas 
interventio, jonka vaikutukset ovat keskimäärin vahvoja. Vaikutukset koh-
distuvat älykkyysosamäärän nousuun ja jossain määrin myös sopeutumis-
käyttäytymiseen310. Esimerkiksi Magiati ym.312 ovat tarkastelleet EIBI-mene-
telmiä ja löytäneet näyttöä siitä, että kyseiset menetelmät tukevat eklektisiä 
menetelmiä tehokkaammin kognitiivisten ja kielellisten taitojen kehitty-
mistä sekä jossain määrin sopeutumiskäyttäytymistä. Eklektiset menetel-
mät perustuvat erilaisiin strategioihin, lähestymistapoihin ja interventioihin, 
joita toteutetaan kunkin lapsen yksilöllisten tarpeiden mukaisesti (Guldberg 
2010). Muissa tutkimuksissa EIBI-menetelmistä on havaittu vähän tai ei 
lainkaan kliinisesti merkittävää hyötyä verrattuna muihin hoitomuotoihin, 
kuten erityispäivähoitoon313. EIBI-tekniikoihin perustuvista interventioista 
on osoitettu olevan hyötyä tiettyjen taitojen, kuten jaetun tarkkaavaisuuden 
ja leikkitaitojen, opettamisessa jollekin lapsille299.

Vaikka tutkimuksissa on korostettu, että EIBI-menetelmät ovat tehokkai-
ta joillakin lapsilla ja joillakin osa-alueilla, useissa tutkimuksissa on todettu, 
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että mikään hoito ei tehoa kaikkiin lapsiin314. Tietyistä interventioista tai 
kasvatusohjelmista on monista syistä vaikea esittää vahvoja väittämiä315. 
Ensinnäkin mukaanottokriteerit vaihtelevat katsausten perusteella eivät-
kä toteutetut interventiot ole johdonmukaisia. Lisäksi arvioinnin kohteena 
ovat erilaiset riippumattomat muuttujat ja tutkimusasetelmat310. Tuloksiin 
vaikuttavat myös monet tekijät316. Toiseksi hyvin harvoissa tutkimuksissa 
on mitattu pitkäaikaista tehoa (4 vuoden jälkeen) eikä seurantatutkimuksia 
aikuisilla ole tehty. Haasteita aiheuttaa myös se, että useimmat tutkimukset 
perustuvat kliinisessä ympäristössä toteutettuihin tehokkuuden tutkimuk-
siin, joissa sovelletaan kokeellisia tutkimusasetelmia317. Varhaisina vuosina ja 
kouluympäristössä on toteutettu vain vähän tutkimuksia318.

Lisäksi kaikissa kattavissa interventioissa on ilmoitettu suuria eroja yksi-
löllisessä hoitovasteessa314. Koska autismikirjon henkilöt poikkeavat paljon 
toisistaan niin tarveprofiilin kuin vahvuuksienkin puolesta, yksilöllisten ero-
jen vuoksi tarvitaan usein manualisoituja menetelmiä yksilöllisempiä lähes-
tymistapoja310. Myös perheiden pyrkimykset, tavoitteet ja henkilökohtaiset 
ominaisuudet vaihtelevat. Perheisiin, lapsiin ja interventioon liittyvistä teki-
jöistä tarvitaan lisää tutkimusta, jonka avulla voidaan tasoittaa tuloksia318.

Tieteellinen tutkimus on kuitenkin korostanut sellaisten interventioi-
den mahdollista arvoa, joissa keskitytään laajoihin kehitysalueisiin (kuten 
kommunikointiin ja sosiaaliseen ymmärtämiseen) yksittäisten taitojen si-
jaan. Useilla autistisilla lapsilla kielellinen kehitys on viivästynyt ja sanaton 
viestintä rajoittunut, ja heillä on esimerkiksi vaikeuksia käyttää ja ymmär-
tää eleitä, ilmeitä ja kehonkieltä319. Jaettu tarkkaavaisuus on viivästynyt, 
eivätkä nämä lapset osoita tai seuraa katsetta lainkaan tai tekevät sitä vain 
harvoin320. Niinpä tärkeitä painopisteitä ovat kommunikaatio ja kieli, jotka 
auttavat henkilöä toimimaan arjessa, sosiaalinen ymmärtäminen ja jaettu 
tarkkaavaisuus, vuorovaikutus vertaisten kanssa ja leikkiminen319. Varhai-
sen vuorovaikutuskäyttäytymisen (esim. jaetun tarkkaavaisuuden) opettami-
seen keskittyvä tutkimus voisi edistää sosiaalisten ja kommunikointitaitojen 
myöhempää kehitystä ja antaa lupaavia tuloksia tehon ja lapsen kehittymisen 
kannalta321. Tutkimukset ovat osoittaneet, että kun vanhempien vuorovaiku-
tus lasten kanssa on motivoivaa ja kannustavaa sekä tukee lapsen kommuni
kointia, se voi merkittävästi edistää lapsen sosiaalisten taitojen ja kommu-
nikaation kehittymistä322. Lisäksi varhaiset interventiot, jotka kohdistuvat 
suoraan jaettuun tarkkaavaisuuteen, matkimiseen tai leikkitaitoihin, näyt
tävät tukevan näiden lasten kielellisten ja sosiaalisten taitojen kehitystä323.
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SCERTS®-malli (Social Communication, Emotional Regulation, 
Transactional Support) on kattava henkilökeskeinen malli, joka keskittyy 
kommunikaatio- ja sosio-emotionaalisten taitojen kehittymisen tärkeimpiin 
osa-alueisiin300. Se antaa lapselle ja perheelle puitteet merkityksellisten kasva-
tustavoitteiden valitsemista varten, korostaa vanhempien ja hoitavien hen-
kilöiden merkitystä sosiaalisina kumppaneina, joilla on keskeinen vaikutus 
lapsen kehitykseen, ja kerää kasvatustiimin lapsen ympärille324. Tähän men-
nessä tehdyistä tutkimuksista on saatu lupaavia tuloksia. Kahdessa satun-
naistetussa kontrolloidussa tutkimuksessa todettiin merkittäviä vaikutuksia 
tutkimuksiin osallistuneiden lasten sosiaalisen kommunikointiin, sopeutu-
miskäyttäytymiseen ja kehitystasoon. Lisäksi kommunikointiin ja yhteiseen 
sosiaaliseen vuorovaikutukseen keskittyvillä interventioilla on huomattavan 
myönteinen vaikutus lapsen yleiseen suorituskykyyn325,318.

Interventiosta päättäminen on kuitenkin monimutkaisempaa kuin yksit
täisen tutkimuksen tulokset antavat ymmärtää. Intervention valinnassa on 
nimittäin huomioitava lapsen ominaisuudet, vanhempien mieltymykset, 
henkilöstön asiantuntemus ja valitut tavoitteet326. Diagnoosi saattaa antaa 
osviittaa autismikirjon lapsen tarpeista, mutta näiden tarpeiden tunnistami-
nen edellyttää lapsen perusteellista arviointia sekä keskustelua tarpeisiin par-
haiten soveltuvasta tavasta vanhempien ja asiaankuuluvien palveluntarjoajien 
kanssa9. Interventiot ja menetelmät on räätälöitävä kunkin henkilön yksilöl-
listen ominaisuuksien mukaan327.

Asiantuntijoiden näkemysten mukaan henkilökohtaisten tarpeiden ja 
mieltymysten täyttäminen edellyttääkin monia erilaisia lähestymistapoja. 
Iso-Britannian NICE (National Institute of Clinical Excellence) -ohjeis-
sa painotetaan, miten tärkeää on muokata sosiaalista ja fyysistä ympäristöä, 
tukea perheitä ja keskittyä elämäntaitojen kehittämiseen (https://www.nice.
org.uk/guidance/cg128). NICE-ohjeissa korostetaan, että interventioiden on 
vastattava kehitystasoa ja että on pyrittävä lisäämään hoitavien henkilöiden, 
opettajien ja vertaisten ymmärrystä sekä kykyä ennakoida ja ehkäistä haasta-
vaa käyttäytymistä. Ohjeissa painotetaan myös mahdollistavia ympäristöjä, 
avusteista kommunikointia, henkilö- ja perhekeskeistä työtä, yhteistyötä sekä 
moniammatillista työtä (jossa ammattilaiset, joilla on eri tausta, työskentele-
vät yhdessä yhteisten tavoitteiden saavuttamista varten)328. On näyttöä siitä, 
että organisoitu ympäristö ja visuaaliset vihjeet voivat edistää oppimisympä-
ristön soveltuvuutta autistisille henkilöille. Lisäksi on painotettu aistimusten 
käsittelyn vaikeutta sekä lasten ja nuorten kanssa työskentelemiseen liittyviä 
sosiaalisia haasteita.

https://www.nice.org.uk/guidance/cg128
https://www.nice.org.uk/guidance/cg128
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Aikuisille suunnatut interventiot
Vaikka autististen aikuisten tilanne (esim. työelämässä tai asumisessa) on 
usein kielteinen ja avun tarve on suuri329,330,331, näiden haasteiden helpot
tamisesta on tehty vain hyvin vähän interventiotutkimusta. Yleisesti olete-
taan, joskin eriäviäkin mielipiteitä on esitetty (ks. Howlin332 ja Dawson333), 
että panostamalla enemmän resursseja varhaiseen interventioon voidaan vä-
hentää intervention tarvetta aikuisiällä. Tällä ei kuitenkaan ole kovin suurta 
merkitystä, kun otetaan huomioon, että kasvava joukko ihmisiä saa diag-
noosin vasta aikuisena.

Kun Iso-Britannian NICE-instituutti tarkasteli aikuisten autismin inter
ventioita käsittelevää kirjallisuutta, se havaitsi, että tutkimus oli hyvin ra-
jallista186. NICE-ryhmä tarkasteli kommunikointiin, elämäntaitoihin ja 
itsenäiseen selviytymiseen kohdistuvia interventioita ja sosiaalisten taitojen 
oppimisohjelmia, mutta näyttö oli niin heikkoa, että ryhmän piti turvau-
tua asiantuntijoiden suosituksiin. NICE ehdotti muun muassa sosiaalisten 
taitojen harjoittamisohjelmia334, yksilön mielenkiinnon kohteisiin perustu-
via vapaa-ajan aktiviteetteja335 ja ohjelmia, joilla hallitaan vihaa ja haastavaa 
käyttäytymistä (haastavaa käyttäytymistä ja myönteisen käytöksen tukemis-
ta käsitellään aiemmassa osiossa). Myöskään aikuisten autistien lääkkeiden 
käyttöä ei ole tutkittu paljon. Useimmat suositukset perustuvat autistisia lap-
sia ja ei-autistisia aikuisia koskeviin tutkimuksiin176.

Mitä tulee palveluiden käyttöön, kokemukset vaihtelevat autistisen hen-
kilön älykkyysosamäärän mukaan ja sen mukaan, miten palvelut on jär-
jestetty kyseisessä maassa tai kyseisellä alueella. Esimerkiksi vuonna 2009 
Iso-Britannian valtiontalouden tarkastusviraston raportissa Supporting 
People with Autism Through Adulthood (https://www.nao.org.uk/wp-content/
uploads/2009/06/0809556.pdf) arvioitiin, että noin 200 000 autistista 
aikuista, joilla ei ollut älyllistä kehitysvammaa, ei saanut palveluita niiden 
rajoitetun saatavuuden vuoksi. Autistiset aikuiset, joilla on tyypillinen tai 
keskitason älykkyysosamäärä, jäävät usein diagnostisten ja tukipalveluiden 
ulkopuolelle. Tämä vähentää aktiivisuutta arjessa336, mikä voi puolestaan li-
sätä mielenterveysongelmia ja palveluihin kohdistuvaa painetta337.

Teknologia
Koska teknologia on läsnä kaikkialla niin kotona, kouluissa, sairaaloissa 
kuin mukanamme, on ymmärrettävää, että autismiin liittyvä teknologian 
tutkimus on lisääntynyt merkittävästi viidentoista viime vuoden aikana338. 

https://www.nao.org.uk/wp-content/uploads/2009/06/0809556.pdf
https://www.nao.org.uk/wp-content/uploads/2009/06/0809556.pdf
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Yksi syy siihen, miksi teknologia ja autismi ovat olleet erityisen mielenkiin-
non kohteina, on oletus, jonka tueksi on saatu vähän näyttöäkin, että autis-
tiset ihmiset nauttivat teknologiasta ja saattavat mieltyä siihen helpommin 
kuin ei-autistiset ihmiset339,340. Tätä saattaa kuvastaa myös löydös, jonka 
mukaan autismin esiintyvyys on suurempi alueilla, joissa suuri määrä ihmi-
siä työskentelee IT-alalla341.

Autistiset lapset käyttävät mieluummin ei-sosiaalista mediaa (kuten 
videopelejä ja TV:tä) kuin sosiaalista mediaa342, ja vanhemmat ilmoittavat-
kin videopelien liiallisen pelaamisen ongelmaksi343. Sillä saattaa myös olla 
vaikutusta lapsen unenlaatuun344. Autististen lasten mieltymys ei-sosiaa-
liseen mediaan saattaa selittyä osin sillä, että heillä on suurentunut netti-
kiusaamisen riski345, ja he saattavatkin tarvita lisätukea, kuten muutkin 
verkon vaaroille alttiit ihmisryhmät. Ohjeistusta tästä aiheesta on laatinut 
Iso-Britanniassa toimiva hyväntekeväisyysjärjestö Cerebra346.

Teknologian ja autismin tutkimukseen on liittynyt useita haasteita, ku-
ten tutkimusasetelmien laatu ja satunnaistettujen kontrolloitujen kokeiden 
puute338. Lisäksi teknologian käyttäjien, tutkijoiden ja kehittäjien odotus-
ten yhteensovittaminen on ollut haastavaa347, ja on nostettu esiin huoli siitä, 
yleistävätkö ihmiset opittuja taitoja todellisiin tilanteisiin348. Vaikka yhä 
useampi uskoo, että teknologia voi muuttaa autististen ihmisten elämää, 
tämä ei näy tutkimustulosten määrässä, teknisten välineiden sopeuttamisessa 
kasvatus- tai oppimisympäristöön339 tai suurten yritysten (esim. Samsungin) 
osoittamassa mielenkiinnossa349.

Erilaisia teknologioita on testattu autismin alalla. Näitä ovat esimerkik-
si virtuaalitodellisuus, robotiikka, puettavat laitteet, mobiiliteknologia ja 
-sovellukset, telelääketiede ja koulutus, ohjelmistot, virtuaaliagentit sekä 
lääketieteellisen teknologian soveltaminen (ks.338,350,351). Nämä teknologiat 
on testattu eri ympäristöissä (esim. kouluissa, työpaikalla ja kotona), ja niistä 
on ilmoitettu olevan useita hyötyjä esimerkiksi sosiaalisessa kognitiossa352, 
kommunikoinnissa353, suunnittelussa354 ja mielenterveydessä353. Teknologian 
hyödyntämistä autismissa käsittelevä tutkimus on keskittynyt siihen, että 
työkalujen onnistunut suunnittelu edellyttää erilaisten mielipiteiden (loppu-
käyttäjien, insinöörien ja tutkijoiden) huomioimista356,357.

Teknologiaan perustuvien tutkimusten meta-analyyttisessä katsauk-
sessa338 todettiin, että vaikutuskoko (liittyy näytönasteeseen) oli 0,47 
(0,3 on keskitasoinen vaikutus ja > 0,5 on suuri vaikutus). Vaikutus to-
dettiin huolimatta testattavien henkilöiden iästä tai älykkyysosamääräs-
tä. Katsauksen laatijoiden mukaan tätä tutkimusaluetta on laajennettava, 
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tutkimusmenetelmien laatua on parannettava ja teknologiaa on suositeltava 
tulevaisuuden interventiomenetelmäksi. Vain harva tutkimus on kuitenkaan 
osoittanut tietyn teknologian tehon ja edistänyt sitten tuotteen käyttöön
ottoa kodeissa tai palveluissa. Yksi esimerkki onnistuneesta toteutuksesta on 
Transporters-DVD, joka auttaa lapsia tunnistamaan tunteita352. Toinen esi-
merkki on TeachTown-ohjelmisto, joka ohjaa oppilaita erilaisissa kielellisiä ja 
kognitiivisia taitoja edistävissä harjoituksissa358. Valitettavasti useat autistis-
ten henkilöiden ja heidän perheidensä saatavilla olevat teknologiset ratkaisut 
ovat yritysten eivätkä tutkijoiden kehittämiä, eikä niistä ole juuri lainkaan 
tutkimusnäyttöä.

Farmakologia
Laajassa yhdysvaltalaisessa autististen lasten tutkimuksessa 56 prosenttia lap-
sista käytti vähintään yhtä psyykenlääkettä ja 20 prosenttia lapsista vähin-
tään kolmea psyykenlääkettä359. Samassa tutkimuksessa lähes viidennekselle 
0–2-vuotiaista lapsista oli määrätty lääkitys. Yleisimmin määrättyjä lääkkei-
tä olivat neuroleptit (psykoosilääkkeitä), masennuslääkkeet ja stimulantit359. 
Autistisia aikuisia koskevissa tutkimuksissa lääkkeiden määräysaste on hyvin 
korkea (60–80 %)360,261. Yhdysvaltalaisessa pitkittäistutkimuksessa havait-
tiin, että ihmiset eivät lopettaneet lääkkeiden käyttöä iän myötä vaan että 
nuoret aikuiset käyttivät enemmän lääkkeitä kuin nuoret360. Huolestuttava 
suuntaus on se, että monia lääkkeitä määrätään yleisesti, vaikka eri lääke
yhdistelmien yhteisvaikutuksista on vain vähän tietoa362.

Vaikka lääkkeitä määrätään paljon, autistiset ihmiset ja heidän vanhem-
pansa vastaavat kysyttäessä usein, että he suhtautuvat lääkkeisiin pidät-
tyvästi tai että heillä on ollut huonoja kokemuksia lääkkeistä363. Wallace 
ym.3 totesivat, että puolet autistisista aikuisista ja kolmannes vanhemmista 
Iso-Britanniassa oli eri mieltä seuraavasta väittämästä: ”Valitsisin lääkityksen 
oman/lapseni autismiin liittyvien ongelmien vähentämiskeinoksi”, ja lähes 
kaksi kolmannesta kyselyyn vastanneista autisteista ja heidän vanhemmis-
taan ilmaisi huolensa lääkkeiden käytöstä. Tavanomaisia huolenaiheita olivat 
lääkkeiden haittavaikutukset sekä hyötyjen puute3. Näiden huolenaiheiden 
ja tutkimusnäytön puutteen vuoksi autismin hoito-ohjeissa kehotetaan aiem-
paa painokkaammin kokeilemaan käyttäytymiseen liittyviä lähestymistapoja 
ja terapiaa ennen lääkkeiden määräämistä186,284.

Useita määrättyjä lääkkeitä ei ole testattu autistisilla ihmisillä, vaan nii-
den teho on osoitettu muissa ryhmissä ja ne on otettu käyttöön autismin 
hoidossa364. Tämä herättää huolta näiden lääkkeiden turvallisuudesta ja 
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soveltuvuudesta usein hyvinkin nuorille autistisille henkilöille. Lääkkeiden 
tehoa autismissa on tutkittu lähinnä lapsilla ja nuorilla, mutta hoitotutki-
muksia ei usein kohdisteta aikuisiin, älyllisesti kehitysvammaisiin ja nii-
hin, joilla on samanaikaishäiriöitä176. Siksi olemassa ei ole yhtään lääkettä, 
jota suositeltaisiin autismin keskeisiin oireisiin. Risperidonia ja aripiprat-
solia suositellaan joihinkin haastaviin käyttäytymismalleihin, ja tiettyihin 
samanaikaishäiriöihin on olemassa suositeltuja lääkkeitä (esim. melatoniini 
univaikeuksiin ja metyylifenidaatti ADHD:n oireisiin). Kliinikoita kannus-
tetaan tarkastelemaan ensin muita vaihtoehtoja kuin lääkitys, huomioimaan 
lääkkeiden haittavaikutusprofiilit ja tarkistamaan lääkemääräyksiä säännöl-
lisesti176.

Koulutus ja aikuispalvelut
Koulut ja korkeakoulutus
Autismiopetuksessa painotetaan tällä hetkellä, että opettajien työn täy-
tyy pohjautua näyttöön perustuvaan käytäntöön (EBP, evidence based 
practice)365. Näyttöön perustuvan käytännön käsite on kuitenkin monimut-
kainen autismissa, koska olemassa on useita mahdollisia interventiokeino-
ja ja autismiin liittyviä teorioita. Vaikka alalla on yritetty tunnistaa näyttöä 
eri opetusmallien pohjaksi, interventioiden toteuttaminen luonnollisessa 
ympäristössä aiheuttaa todellisia vaikeuksia317. Tämä johtuu siitä, että eri-
laisten psykoedukatiivisten interventioiden tehokkaalle toteuttamiselle on 
esteitä. Tällaisia esteitä ovat esimerkiksi se, että interventioiden toteuttami-
nen edellyttää korkeaa koulutustasoa, interventiot voivat olla intensiivisiä ja 
usein työntekijöitä tarvitaan suuri määrä suhteessa lapsilukuun366. Lisäksi 
interventiot toteutetaan harvoin siten kuin ne on suunniteltu367, eikä niissä 
huomioida koulukontekstia368. Opetusalan ammattilaiset muuttavat harvoin 
käytäntöjään tutkimusnäytön perusteella369, ja monet jatkavat käytäntöjä, 
joita tutkimus ei tue370. Opettajat ovat usein kiinnostuneempia yksittäisten 
lasten tarpeista367 kuin näyttöön perustuvista käytännöistä. Siksi tutkimus-
näyttö ei välttämättä vastaa käytäntöä371, poliittisia linjauksia tai palvelujen 
järjestämistä. Koska autististen henkilöiden pitkäaikaiset kouluun ja työhön 
liittyvät tulokset ovat heikkoja, tarvitaan käytännön ratkaisuja opetusta ja 
elämäntaitoja varten.

Tarve siirtää näyttöön perustuva käytäntö osaksi autististen oppi-
joiden päivittäistä opetusta onkin tunnistettu tutkimusprioriteetiksi371. 



2. OSA:Käytäntöön liittyvä tutkimus 50

Koulutustutkijat ovat korostaneet, että käytännön ja politiikan tueksi tarvi-
taan nykyistä huomattavasti enemmän empiiristä näyttöä siitä, mitä parhaat 
käytännöt tarkoittavat oikeissa luokkahuoneissa ja miten tehokkaat ja asian-
mukaiset käytännöt voidaan parhaiten toteuttaa autismiin erikoistuneissa 
kouluissa ja palveluissa. Siksi tarvitaan vankkaa näyttöä siitä, mitä hyvä ope-
tus tarkoittaa missäkin yksilöllisessä asetelmassa ja miten se edesauttaa oppi-
mista372. Tähän kuuluu muun muassa parempi ymmärrys siitä, millaiseksi 
opettajat mieltävät hyvän opetuksen ja miten he valitsevat parhaan vaihto-
ehdon erilaisista ohjaus- tai opetusmalleista373. Nykyään ymmärretään myös 
aiempaa paremmin, että interventiot on testattava niiden oikeassa käyttö
ympäristössä374.

Kun kehitetään hyviä autismikäytäntöjä luokkahuoneissa, on huomioi-
tava autististen oppilaiden ja heidän vanhempiensa mielipiteet, ammatti-
laisten kokemus, tutkimus, koulutiedot sekä sidosryhmien näkemykset317. 
Tutkimusten mukaan hyvien autismikäytäntöjen täytyy perustua parhaan 
saatavissa olevan tutkimustiedon ja ammattilaisten kokemuksen yhdistämi-
seen oppilaan henkilökohtaisiin ominaisuuksiin sekä kulttuuriin, arvoihin ja 
mieltymyksiin314. Tällaisessa lähestymistavassa lähdetään liikkeelle yksilöstä 
ja siitä, mikä on parasta oppilaalle ja hänen perheelleen. Lisäksi huomioidaan 
konteksti, tarkastellaan eri menetelmiä koskevaa näyttöä sekä konsultoidaan 
autistisia oppilaita ja heidän perheitään9.

Autismi on monimutkainen tila, joka vaikuttaa päivittäiseen toimin-
taan, ja autististen oppilaiden menestyminen paikallisissa kouluissa edellyt-
tää erityistä tukea ja apua. Monet autistiset oppilaat käyvät tavallista koulua. 
Tällaisessa ympäristössä opettajat soveltavat usein yleisiä kasvatustaitojaan 
autistisiin oppijoihin sen sijaan, että opetus perustuisi autististen oppijoi-
den tarpeisiin375. Useat tutkimukset viittaavat siihen, että opetushenkilöstön 
puutteellinen tietämys autismista voi vaikuttaa kielteisesti autististen lasten 
koulukokemuksiin ja menestymismahdollisuuksiin376. Autististen oppilaiden 
täysi osallistuminen opetukseen edellyttää, että henkilöstö tuntee autististen 
oppilaiden erityistarpeet sekä erityiset opetusmenetelmät, tehtävät ja tulok-
set, jotka on tärkeä huomioida327. Siksi on parannettava koulun henkilöstön 
tietämystä autististen henkilöiden asianmukaisista opetuskäytännöistä. Myös 
kulttuuriset tekijät on huomioitava.

Kun opettajia konsultoitiin strategioista, jotka mahdollistavat tehok-
kaasti osallistavan ympäristön, he nimesivät useita keskeisiä suosituksia. 
Näitä olivat esimerkiksi resurssien ja koulutuksen lisääminen, opetusmene-
telmien oppilaskohtainen räätälöinti, yhteistyön lisääminen koulun sisällä, 
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luottamuksellisen suhteen muodostaminen autistisen lapsen kanssa sekä 
koko koulun tietoisuus vammaisuudesta ja erilaisuuden hyväksymisestä377. 
Luokkahuoneiden suunnittelu on erityisen tärkeä oppimista edistävä teki-
jä, ja ympäristön muutokset saattavat liittyä huolta aiheuttavan käytöksen 
yleisyyteen378 ja osallistumisen lisääntymiseen379. Koulua tai luokkahuonet-
ta suunniteltaessa on huomioitava esimerkiksi visuaalisen lukujärjestyksen 
asianmukainen sijoittaminen, visuaalisten häiriötekijöiden vähentäminen 
ja valaistuksen säätö sekä rauhallisen ja hiljaisen tilan luominen ja riittävät 
säilytystilat380. Autismikirjon lasten ja nuorten mielipiteet on huomioitava 
koulun suunnittelussa.

Koska autistisilla oppilailla on huomattavan erilaisia profiileita314, opet
tajien on arvioitava lapset ja nuoret yksilöllisesti sekä profiloitava heidän vah-
vuutensa ja heikkoutensa, jotka saattavat vaikuttaa opetukseen381. Arvioin
nissa on käytettävä myös työkaluja, joilla mitataan hyvinvointia ja perheen 
elämänlaatua382. Jones ym.9 havaitsivat, että tutkijoiden, poliitikkojen ja 
opetushenkilöstön on saatava lisätietoa siitä, miten he voivat tehokkaasti 
konsultoida lapsia ja nuoria ja varsinkin niitä lapsia ja nuoria, joilla on mer-
kittäviä oppimis- tai kommunikointivaikeuksia9. Ammattilaisten on var-
mistettava, että autismikirjon oppilaat osallistuvat tehokkaasti päätöksente-
koon ja elämän suunnitteluun koulun jälkeen. On myös tutkittava lisää sitä, 
mitä merkitystä vahvoilla mielenkiinnon kohteilla on ja miten ne vaikuttavat 
oppimisvuorovaikutukseen383. Wood383 toteaa, että autistisille lapsille ja nuo-
rille oli hyötyä siitä, että he saivat keskittyä mielenkiinnon kohteisiinsa. Se 
esimerkiksi paransi kommunikointia, lisäsi itsenäisyyttä ja kehitti motorisia 
taitoja.

Oppilaat, joilla on diagnosoitu autismi, edustavat kaikkia eri kulttuurei-
ta, rotuja, kansallisuuksia ja sukupuolia. Nämä tekijät vaikuttavat autismin 
ilmenemiseen yksilöissä sekä kyseisen ryhmän koulutustarpeisiin. Tutkimuk-
sessa, joka koski autististen oppilaiden ja heidän perheidensä kulttuurista ja 
kielellistä monimuotoisuutta, todettiin, että vähemmistöt ovat aliedustet-
tuina tieteellisessä tutkimuksessa (ks.384). Tästä johtuen ei ole hyvää käsi-
tystä siitä, miten erilaiset kulttuurit ja uskomukset vaikuttavat eritaustaisten 
autististen oppilaiden yksilöllisiin oppimistarpeisiin385. Lisäksi kulttuurisesti 
ja kielellisesti monimuotoisilla perheillä on vaikeuksia saada tarvitsemaansa 
tietoa, apua ja resursseja sekä luovia koulutusjärjestelmässä386.

Tuore tutkimus sukupuolen vaikutuksesta autismiin viittaa siihen, 
että naispuoliset autistiset henkilöt eivät usein saa oikeaa diagnoosia tai 
asianmukaista tukea oppimisympäristössä387. Tämä voi johtaa erilaisiin 
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koulukokemuksiin ja heikompaan osallistumiseen koulussa388. Viime vuo-
sina on tehty aiempaa enemmän tutkimusta autististen henkilöiden suku-
puoli-identiteetistä ja sukupuolisesta itsetunnosta. On todettu, että autistiset 
henkilöt eivät identifioidu vahvasti sukupuoliryhmään ja että he suhtautuvat 
sukupuoleen kielteisemmin kuin ei-autistiset henkilöt389. On jonkin verran 
näyttöä siitä, että autistiset naiset ovat maskuliinisempia ja vähemmän femi-
niinisiä kuin ei-autistiset naiset389. On tärkeää, että opettajat ovat tietoisia 
sellaisten autististen henkilöiden oikeuksista, jotka muuttavat sukupuolista 
identifioitumistaan, ja auttavat muita ymmärtämään tätä elämänaluetta390.

Ystävyydet ja vertaissuhteet edistävät sosiaalista ja tunne-elämän kehit
tymistä391. Tämä on erittäin tärkeää, sillä autismikirjon oppilailla saattaa 
olla vähemmän ystäviä kuin ei-autistisilla lapsilla ja muilla vammaisryhmil-
lä. He tapaavat harvemmin ystäviä koulun ulkopuolella, eikä ystävyyssuhtei-
ta pidetä yllä koulun jälkeen392. Sosiaalisen vuorovaikutuksen edistämises-
tä on vankkaa näyttöä, ja sen myönteiset vaikutukset tuntuvat myös muilla 
osa-alueilla393. On silti tärkeää panna merkille, että suurin osa tästä tutki-
mustyöstä koskee yleistä opetusympäristöä394.

Autismikirjon oppilaita kiusataan enemmän kuin ei-autistisia vertaisia395. 
Oppilailla, jotka käyvät tavallista koulua ja joilla on useita autistisia piirteitä 
tai samanaikaisia ongelmia, on suurin riski joutua kiusatuksi396. Sama kos-
kee autismikirjon lapsia ja nuoria, jotka hakevat sosiaalista vuorovaikutus-
ta397. Tutkimusten mukaan opetushenkilöstön pitäisi saada koulutusta siitä, 
miten voidaan vähentää kiusaamista398 ja samalla edesauttaa laadukkaita ja 
pitkäikäisiä vertaissuhteita. Huomiota on kiinnitettävä lasten valvomiseen 
välitunnilla, luokan hallintaan, kiusaamisen vastaisten sääntöjen johdon-
mukaiseen noudattamiseen ja oppilaiden välisten suhteiden huolelliseen 
korjaamiseen kiusaamistilanteissa398. Autismikirjon lapsia, joita kiusataan 
koulussa, on tuettava kokonaisvaltaisella tavalla, joka kattaa muut oppilaat, 
opetus- ja tukihenkilöstön sekä koulun yleisen ilmapiirin.

Kun huomioidaan autististen henkilöiden mielenterveydelliset tarpeet, 
autismikirjon oppilaiden opetussuunnitelmaa on monipuolistettava siten, 
että se tukee tunne-elämän taitoja ja mielenterveyttä. Ammattilaiset rapor-
toivat, että kouluissa on tarve opettaa autismikirjon oppilaita tunnistamaan 
tunnetilojaan ja käyttämään asianmukaisia selviytymisstrategioita ja samal-
la edistää rauhallista, huolehtivaa ja myönteistä ilmapiiriä koko koulussa399. 
Tämä lähestymistapa on linjassa vähä-ärsykkeisyyden puolestapuhujien 
kanssa, sillä heidän mukaansa autismikirjon henkilöt reagoivat äärimmäi-
sellä tavalla aistiympäristöön400. Tietoinen läsnäolo (mindfulness) on toinen 
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tekniikka, jolla on pystytty tehokkaasti hallitsemaan päivittäisten haastei-
den aiheuttamia fysiologisia stressireaktioita401. Autismikirjon oppilaat voivat 
hyödyntää useita luokkahuonestrategioita ja teknisiä työkaluja (kuten Brain 
in Hand) tunnetilan tunnistamisessa ja säätelyssä402, mutta näiden lähesty-
mistapojen tehoa on tutkittu vain vähän.

Ammattilaiset ja vanhemmat voivat kokea siirtymien (esim. kodin ja kou-
lun välillä, ympäristöstä toiseen ja koulusta aikuisuuteen) suunnittelun autis-
mikirjon nuorten kanssa stressaavaksi. Suurin huolenaihe on usein tulevai-
suuden mahdollisuuksien puute403. Tämä korostaa, miten tärkeää siirtymien 
suunnittelu ja moniammatillinen työskentely on, jotta aikuisten autistien 
tilannetta voidaan parantaa403,404. Oppilaita voidaan valmistella nykyis
tä paremmin koulun loppumista varten. Työllisyyden tukemisen ja vaihto
ehtojen puute on osoittautunut merkittäväksi huolenaiheeksi403. Tutkimus-
ten mukaan mahdollisia strategioita, joilla voidaan edistää henkilökeskeistä 
siirtymien suunnittelua, ovat kommunikoinnin mukauttaminen, hyvän 
suhteen luominen, yksilöllinen valmistautuminen tapaamisiin ja tapaamisten 
mukauttaminen405. Vanhempien kertomukset lasten siirtymisestä ylemmälle 
perusasteelle tai keskiasteelle viittaavat siihen, että siirtymisen onnistumi-
seen vaikuttavat useat tekijät. Näitä ovat esimerkiksi vanhempien huolestu-
neisuuden aste, sosiaalisten kokemusten laatu ja saadun tuen määrä406.

Jatko- ja korkeakoulutukseen hakevien autististen ihmisten määrä on li-
sääntynyt maissa, joissa autismikirjo on laventunut407,408. Autististen opiske-
lijoiden kokemuksia käsittelevissä tutkimuksissa on johdonmukaisesti koros-
tettu sosiaaliseen, akateemiseen sekä ympäristöön ja organisaatioon liittyvän 
paineen asettamia haasteita409,410,411, merkittävien mielenterveysongelmien 
riskiä ja kurssien suorittamatta jäämistä tuen puutteen vuoksi411,412.

Tutkimustyössä on tunnistettu useita keskeisiä ongelmia, joista korkea-
kouluissa opiskelevat autistiset oppilaat ilmoittavat (ks.412). Luennoitsijat 
voivat tukea opiskelijoita voittamaan suunnitteluun, aikataulutukseen ja 
järjestelyyn liittyvät vaikeudet antamalla selkeitä ohjeita, jakamalla tehtä-
vät osiin ja auttamalla suunnittelussa. Akateemista painetta voidaan helpot-
taa joustamalla määräajoista, antamalla lisäaikaa kokeissa sekä tarjoamalla 
vaihtoehtoja ryhmäohjaukselle. Kommunikointiongelmia voi ilmetä täysissä 
luentosaleissa tai silloin, kun autistinen opiskelija on stressaantunut. Täl-
löin opiskelijalta voidaan kysyä, millä tavalla hän mieluiten kommunikoi, ja 
voidaan tarkastaa, että hän on ymmärtänyt ohjeet. Aistiherkkyyksiä voi-
daan hallita keskustelemalla opiskelijan kanssa hänen erityistarpeistaan sekä 
kartoittamalla oppilaitoksen ja kodin aistiympäristö. Kaukana kotoa asuvia 
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opiskelijoita voidaan tukea itsenäisessä asumisessa, omin neuvoin selviä-
misessä, ruoanlaitossa ja raha-asioiden hoitamisessa. Sosiaalisesta elämästä 
kiinnostuneita opiskelijoita voidaan tukea eri strategioilla, kuten vertaistuel-
la, mentoroinnilla ja helpottamalla liittymistä kerhoihin ja järjestöihin (hyvä 
tapa tavata samoin ajattelevia ihmisiä). Opiskelijalle on laadittava ennen 
opintojen päättymistä siirtymäsuunnitelma, johon kuuluvat uraneuvonta ja 
työkokemuksen saamisen helpottaminen. Joissakin oppimisympäristöissä 
on käytetty onnistuneesti mentorointia, jossa koulutetut henkilöt neuvovat 
akateemisissa, sosiaalisissa ja arkielämän aktiviteeteissa sekä tukevat niihin 
osallistumista413. Yhdessä yhdysvaltalaisessa yliopistossa on laadittu jäsennel-
ty tukiohjelma, joka ohjaa autistisia opiskelijoita esimerkiksi sosiaaliseen elä-
mään, kampuksella suunnistamiseen, ajanhallintaan ja hygieniaan liittyvissä 
asioissa414.

Työllisyys
Autististen henkilöiden työllisyysaste on matala, eikä se parane ajan myö-
tä337 (ks. Iso-Britannian kansallisen autismijärjestön kampanja I’m not 
Unemployable, I’m Autistic). Kun autistisilta nuorilta ja aikuisilta kysytään 
asiaa, he vastaavat todella haluavansa työllistyä404,415, ja tutkimukset ovat 
osoittaneet, että työllisyys parantaa elämänlaatua ja itsenäisyyden tunnet-
ta416,417. Lisäksi työnantajat hyötyvät merkittävästi, sillä autistiset ihmiset 
ovat esimiestensä mukaan suunnitelmallisia ja täsmällisiä ja haluavat saada 
aikaan laadukasta jälkeä418. Työllisyyden kasvu pienentää aikuisten autismin 
merkittäviä kustannuksia (ks. aiempi taloutta ja autismia käsittelevä osio). 
Niinpä kaikki tuntuvat häviävän, jos autismikirjon aikuisia ei tueta työelä-
mään.

Monet työllistymisprosessin vaiheet, kuten työhakemusten täyttäminen, 
työpaikan hakemiseen tarvittavan itseluottamuksen rakentaminen, haastat-
telutilanteissa pärjääminen, siirtyminen yhdestä elämänvaiheesta toiseen, 
uudessa työympäristössä selviytyminen ja kollegoiden aiheuttaman sosiaali-
sen paineen hallitseminen, ovat haastavia autistisille henkilöille419. Autistiset 
aikuiset vaihtavat ei-autistisia vertaisia todennäköisemmin työpaikkaa uuden 
ympäristön aiheuttamien ongelmien vuoksi, ottavat vastaan työtä, joka ei 
vastaa koulutusta, saavat vähemmän palkkaa ja ovat tyytymättömämpiä työ-
hönsä329,420,421.

Kun nuorilta autistisilta henkilöiltä kysyttiin työllisyysnäkymistä, he 
puhuivat myönteisesti työpaikan saamisesta, mutta edellyttivät, että työ vas-
taa heidän toiveitaan ja vahvuuksiaan404. Suositellaan, että työllistymisen 
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tukiohjelmissa autetaan hakemusten kirjoittamissa, tutkitaan mahdolli-
suuksia saada työkokemusta, keskitytään yksilöllisiin vahvuuksiin, annetaan 
työntekijälle koulutusta ja tukea, koulutetaan työnantajia mukauttamaan 
työympäristöä kohtuullisella tavalla ja jatketaan tuen antamista uuden työn 
aloittamisen jälkeen186. Mawhood ja Howlin422 tarkastelivat tuetun työllis-
tymisohjelman tuloksia Lontoossa ja havaitsivat, että ohjelmaan osallistu-
neet työllistyivät helpommin, saivat parempia töitä, pysyivät töissä ja saivat 
suurempaa palkkaa verrattuna autistisiin henkilöihin, jotka eivät saaneet 
ammatillista tukea. Katsauksissa, joissa tarkasteltiin työllistymisohjelmia 
ihmisille, joilla on älyllinen kehitysvamma tai haastavaa käyttäytymistä, suo-
siteltiin tuettua työllistymistä (avoimilla työmarkkinoilla) suojatyökeskus-
ten sijaan423,424. Suositus perustui suurempaan taloudelliseen korvaukseen, 
sosiaaliseen osallisuuteen ja arvostukseen.

Useimmissa tutkimuksissa on tarkasteltu autismidiagnoosin saaneiden 
henkilöiden kokemuksia, mutta työelämässä on parhaillaan suuri jouk-
ko diagnosoimattomia autistisia aikuisia, joilla saattaa olla sosiaalisia ja 
ammatillisia haasteita. Osa näistä ihmisistä saatetaan ohjata palveluiden 
piiriin heikentyneen mielenterveyden tai työpaikalla tapahtuneen kriisitilan-
teen vuoksi, ja heitä suositellaan menemään arviointiin autismidiagnoosia 
varten. Koska autistiset ihmiset valitsevat tutkimusten mukaan muita toden-
näköisemmin STEM-aineen (matemaattis-luonnontieteellisen tai teknisen 
alan)425, tulevassa tutkimuksessa voitaisiin tarkastella, mitä hyötyjä olisi tä-
män alan yritysten kaikille työntekijöille suunnatusta ”kevyestä” sosiaalises-
ta ja emotionaalisesta tuesta.

Sosiaalihuolto
YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkilöiden oikeuksista426 todetaan, 
että omanarvontunnon, itsenäisyyden ja valinnanvapauden on oltava kes-
keisessä asemassa vammaisten ihmisten elämässä. Tämän yleissopimuksen 
ansiosta on saavutettu edistystä, mutta oppimisvaikeuksista kärsivien aikuis
ten sosiaalihuollossa on ollut suuria haasteita (esim. Winterbourne View 
-skandaali Iso-Britanniassa) esimerkiksi henkilöstön rekrytoinnissa ja kou-
luttamisessa, palveluiden tilaamisessa, ihmisten suojelemisessa ja kliinisessä 
auditoinnissa427.

Sosiaalipalvelut tarjoavat henkilökohtaista hoivaa, suojaa tai tukea sitä 
tarvitseville ja riskiryhmän aikuisille (esim. Iso-Britannian sosiaalihuoltoa 
koskeva laki). Autististen aikuisten arvioitu osuus oppimisvaikeuksista kär-
sivien hoitokodeissa vaihtelee eri tutkimuksissa alueella 23–50 prosenttia, 



2. OSA:Käytäntöön liittyvä tutkimus 56

ja oppimisvaikeuksista kärsiville suunnattujen mielenterveyspalveluiden 
käyttäjistä heitä on 38 prosenttia428. Yksi syy autististen henkilöiden suureen 
määrään näissä palveluissa on autismin ja haastavan käyttäytymisen välinen 
yhteys428. Älyllisesti kehitysvammaisille suunnattuja avohoitopalveluita käyt-
tävien autististen aikuisten vanhemmat ovat vaatineet autismiin erikoistunei-
ta interventioita, lapsiaan kiinnostavia aktiviteetteja sekä henkilöstöä, joka 
on koulutettu työskentelemään aikuisten autistien kanssa429.

Viime vuosina on lisääntynyt tietoisuus siitä, että autististen vanhusten 
määrä kasvaa ja että heidän terveys- ja hoivatarpeensa edellyttävät muutok-
sia430. Autististen vanhusten kyky ymmärtää ympäröivää maailmaa on huo-
mioitava, sillä kognitiivisten kykyjen heikkeneminen autistisilla henkilöillä 
näyttää poikkeavan ei-autistisesta väestöstä431. Älyllisesti kehitysvammaisilla 
vanhuksilla esiintyy erilaisia psyykkisiä ja fyysisiä sairauksia, joiden oireet 
jäävät usein havaitsematta ja joihin ei ole saatavissa hoitoa432.

Sosiaalihuollon interventioista tai tukipalveluista ei ole saatu tutkimus-
näyttöä, ja suurin osa suosituksista painottuu käytännön ohjeisiin haasta-
van käyttäytymisen hallintaa varten186. Myönteisen käytöksen tukeminen 
(PBS) perustuu sen tiedostamiseen, että monet haastavan käyttäytymisen 
hallitsemiseen tarkoitetut käyttäytymisinterventiot olivat tehottomia ja niissä 
käytettiin aversiivisia tekniikoita433. Autististen henkilöiden sosiaalihuoltoa 
on tutkittu vähän, mutta useissa katsauksissa on annettu käytännön suosi-
tuksia älyllisesti kehitysvammaisten kanssa työskenteleville (ks.434). Kaksi 
yhdenmukaisesti suositeltua tärkeää osa-aluetta ovat autismiin erikoistuneet 
sosiaalipalvelut ja työntekijöiden kouluttaminen, jotta he ymmärtävät autis-
tisten henkilöiden erityistarpeet434.

Edunvalvonta ja etiikka
Yhä yleisemmin tunnustetaan, miten tärkeää on yhdistää käytännöt ja tut-
kimus autististen ihmisten elämänkokemuksiin404, sillä nykyisen autismin 
tutkimuksen tulosten ja autistiyhteisön ilmoittamien prioriteettien välillä on 
suuri kuilu22. Tutkijat tunnustavat yhä yleisemmin, että autistiset ihmiset ja 
heidän perheensä eivät osallistu tarpeeksi päätöksentekoon, joka muokkaa 
heidän elämäänsä435, ja että heidän pitäisi osallistua tutkimusprioriteettien 
määrittämiseen22. Monet autistiset ihmiset ovat turhautuneita tutkimuk-
sen nykyskenaarioon. He toteavat olevansa yleensä tutkimuksen passiivisia 
osapuolia, jotka ”yleisesti jätetään tiedontuotannon ulkopuolelle” (Milton ja 
Moon436, s. 794).
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Tämä korostaa, miten tärkeää on kehittää tutkimuksen, palveluiden ja 
ammattilaisten ”vuorovaikutteista asiantuntemusta” autististen ihmisten 
hoitamisessa ja heidän kanssaan työskentelyssä sekä ”parantaa autistiseen 
kieleen ja kommunikointiin osallistumista ja vuorovaikutusta” (Milton11, 
s. 796). Autismialan täytyy hyödyntää autististen ihmisten kokemuksia ja 
tutkimusnäyttöä siten, että voidaan luoda myönteinen suhde tutkimuksen, 
autististen ihmisten näkökulmien ja käytännön välille368.

Vaikka kymmenen viime vuoden aikana on yleisesti tunnustettu, että 
autismiin liittyvät vahvuudet ja erot ovat keskeinen osa ihmisen identiteet-
tiä437, tarvitaan vielä tietoa siitä, miten autismikirjon henkilöitä voidaan mie-
lekkäällä tavalla konsultoida oppituntien suunnittelusta, lähestymistavoista 
ja tavoitelluista koulutustuloksista sekä osallistaa heitä näihin prosessei-
hin404. Yleisemmin voidaan todeta, että autististen henkilöiden kuuleminen 
on olennaisen tärkeää onnistuneiden palveluiden suunnittelun ja tuottami-
sen kannalta317,438. Ajattelutavan muuttaminen myönteisemmäksi voi auttaa 
autistisia henkilöitä ja heidän vanhempiaan ratkaisemaan ongelmia ja suh-
tautumaan tulevaan luottavaisemmin439.

Mitä tulevaisuus tuo tullessaan?
Autismin tutkimuksen rahoitus ja tutkimustulokset ovat lisääntyneet 
10–15 viime vuoden aikana, mutta useisiin keskeisiin kysymyksiin ei vie-
läkään tiedetä vastausta eikä tarkkaan määritettyjä tuki- ja interventiomal-
leja ole kehitetty. Autististen ihmisten ja heidän vanhempiensa mielipiteillä 
on todennäköisesti painoarvoa, kun rahoittajia vaaditaan tekemään selkoa 
tutkimusinvestointien käytöstä. He myös ohjaavat tutkimusagendaa aiem-
paa enemmän. On epävarmaa, haluavatko rahoittajat ja yhteisö jatkaa suuria 
investointeja autismin tutkimukseen vielä toiset 10–15 vuotta, jos tutkimuk-
silla ei ole merkitystä kliiniseltä kannalta tai opetuksen tai käytännön kan-
nalta. Kuvitella saattaa, että nykyinen tutkimussuuntaus, jossa selvitetään 
yksityiskohtaisesti autististen ihmisten tarpeita terveyden, koulutuksen ja 
aikuispalveluiden osalta, jatkuu edelleen ja että palveluiden tuottaminen ra-
kentuu näiden tarvealueiden ympärille ja palveluiden tehoa tutkitaan.

Mitä tulee autismin biologiaan, tutkijat ovat ilmaisseet olevansa jossain 
määrin varmoja siitä, mikä saattaa aiheuttaa pienen prosenttiosuuden autis-
mista. Tämä on kuitenkin asian helppo osuus. Monimutkaisempi tehtävä on 
ymmärtää, miten todennäköisesti lukuisat autismiin liittyvät geenit vaikut-
tavat toisiinsa ja mitkä ympäristötekijät osallistuvat tietyn autismityypin 
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kehittymiseen tietyllä henkilöllä. Tiedämme yhä hyvin vähän autismin 
riskiä mahdollisesti lisäävien geenien tai mikroskooppisten rakenteellisten 
geneettisten erojen toiminnasta ja siitä, tuleeko näiden geenien kantajasta 
automaattisesti autistinen tai miten ja miksi geneettisiä de novo -muutoksia 
(ei-periytyviä muutoksia) tapahtuu. Kun huomioidaan autismin fenotyypin 
monimutkaisuus ja autismin päällekkäisyys muiden häiriöiden kanssa, on 
todennäköistä, että autismin genetiikan määrittäminen on äärimmäisen työ-
läs ja kallis tehtävä. Tutkimusyhteisön on selvennettävä perimmäisiä tavoit-
teita ja sitä, miten ne sopivat yhteen autististen henkilöiden ja heidän perhei-
densä prioriteettien kanssa. Koska genetiikan tutkimuksesta on saatu laihoja 
tuloksia suuresta rahallisesta panostuksesta huolimatta, voidaan ajatella, että 
tutkimuksen painopiste saattaa siirtyä ympäristötekijöiden suuntaan. Alalla 
on tällä hetkellä kasvava määrä assosiaatiotutkimusta (muuttujien välisten 
korrelaatioiden tutkimista) ja liian vähän syitä koskevia malleja, jotka ovat 
edellytys tutkimusalan menestymiselle.

Autismin genetiikan tutkimus viittaa siihen, että monet oletetut neuro-
biologiset erot ovat solutasoisia440, mutta tämänhetkiset ihmisen kuvanta-
mistekniikat (kuten magneettikuvaus) visualisoivat tuhansia soluja. Äsket-
täin tehtiin aloite kuolleiden autististen ihmisten aivokudoksen keräämisestä 
(Autism BrainNet), jolloin eroja voitaisiin tutkia solu- ja molekyylitasolla, 
mutta nähtäväksi jää, saadaanko aloitteessa kerättyä tarpeeksi suuri määrä 
aivokudosta. Aivokuvantamiskohorttien kokoa pyritään parhaillaan suuren-
tamaan muodostamalla tutkimuskonsortioita, mutta tutkijat eivät ole vielä 
raportoineet onnistuneensa tunnistamaan alaryhmiä aivojen rakenneprofii-
lin perusteella (ks.441). Useiden tutkijoiden perimmäinen tavoite on kehit-
tää yksilöllistettyjä lääkkeitä neurobiologisten ja geneettisten markkereiden 
avulla, mutta autististen henkilöiden ja heidän perheidensä kiinnostuksesta 
tähän lähestymistapaan ei juurikaan ole näyttöä3. He ovat huolissaan haitta
vaikutuksista ja siitä, minkälaiseen käyttäytymiseen lääkityksellä pyritään 
vaikuttamaan, ja lisäksi he suosivat käyttäytymisinterventioita. Ei luultavasti 
ole myöskään taloudellisesti järkevää kehittää lääkkeitä, joille on hyvin pie-
net markkinat.

Laajat geneettisen, neurobiologisen ja fenotyyppejä koskevan tiedon kerää-
mishankkeet eivät ole antaneet lupaamiaan vastauksia, mutta niiden rahoit-
tamista jatketaan (esim. Simons Foundation -säätiön SPARK-tutkimusaloi-
te442). Yksi tavoite on tunnistaa geneettisiä ja neurobiologisia markkereita, 
joista voi olla apua autismin varhaisessa tunnistamisessa ja diagnosoinnissa. 
Kun huomioidaan tieteen nykytila, autismikirjon monimutkaisuus ja sen 
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mukanaan tuomat tutkimusaineistojen tulkintavaikeudet, on todennäköis-
tä, että koulutetut kliinikot, joiden työ perustuu käytöskuvauksiin, säilyvät 
kliinisen käytännön tukipilareina. Tämä tutkimusalue kehittyy kuitenkin 
nopeasti, ja sen täytyy pysyä teknisen kehityksen mukana.

Varhaisen puuttumisen tutkimuksessa on havaittu, että rahoitus on kas-
vanut merkittävästi ja usean metodologisesti hyvätasoisen intervention tiedot 
on julkaistu. Useita tärkeitä kysymyksiä on kuitenkin vielä ratkaisematta. 
Ensinnäkin tutkimusten otoskokoa on laajennettava, sillä tutkimusten tilas-
tollinen voima ei autismikirjon heterogeenisyyden vuoksi tällä hetkellä riitä 
osoittamaan järkeenkäypiä vaikutuksia. Toiseksi, tarvitaan lisää riippumat
tomia replikaatiotutkimuksia, sillä intervention kehittäjät vastaavat aivan 
liian usein myös interventiotaan koskevasta tieteellisestä tutkimuksesta. Kol-
manneksi, tarvitaan hyviä tulosmittareita tai asiantuntijoiden yksimielisyyttä 
siitä, mihin interventiotutkimuksilla pyritään. Neljänneksi, on panostettava 
aiempaa enemmän pitkittäistutkimukseen, joka koskee varhaisen puuttumi-
sen mahdollisia hyötyjä. Viidenneksi, tarvitaan enemmän tutkimuksia vai-
kuttavuudesta (eli siitä, miten interventio toimii arjen toimintaympäristössä 
saatavilla olevan henkilöstön toteuttamana) kuin tehosta (jolloin interven-
tion toteuttaa usein äärimmäisen hyvin koulutettu henkilöstö kontrolloi-
duissa olosuhteissa). Monien tutkijoiden perimmäinen tavoite on selvittää, 
miksi joillakin interventioilla saadaan hyvä yhdessä lapsiryhmässä mutta ei 
toisessa, jotta interventiot voidaan mukauttaa lasten yksilöllisiin profiileihin.

Kuten aiemmin todettiin, autistiset ihmiset ja heidän perheensä asettavat 
etusijalle tutkimuksen, joka keskittyy koko elämän aikana tarjottuihin pal-
veluihin (terveys-, koulutus- ja aikuispalvelut), mutta tämän osa-alueen tut-
kiminen on erityisen haastavaa. Tutkijoiden ja palvelujen tuottajien välinen 
yhteistyö on tunnistettu osa-alueeksi, jolla voidaan kehittää yhdessäsovittuja 
tutkimusohjelmia ja tuottaa tiettyjen olosuhteiden kannalta merkityksellis-
tä tutkimusta. On erittäin tärkeää tietää, mikä palvelumalli on tehokkain 
paikallisessa väestössä ja mikä malli on kustannustehokkain. Autistiset lapset 
viettävät suurimman osan kehitysvuosistaan koulussa eivätkä interventio-
palveluiden parissa, mutta vieläkään ei tiedetä, miten vaikuttava kouluis-
sa käytettyjen lähestymistapojen yhdistelmä on. Palveluiden tuottamisen 
parhaiden käytäntöjen ymmärtämisen eteen on tehty paljon työtä, mutta 
tulevaisuudessa tutkimustyössä halutaan ehkä tarkastella, mitä vaikutuksia 
tämän tiedon jakamisella on ollut.

Vaikka myönteistä muutosta on tapahtunutkin viime aikoina, hyvin pie-
ni osuus autismin tutkimuksesta keskittyy aikuisten tarpeisiin. Tulevissa 
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painopisteissä nousee esiin neljä laajaa tutkimusaluetta. Ensinnäkin autismin 
ja erilaisten samanaikaisten mielenterveysongelmien välinen vahva yhteys on 
dokumentoitu hyvin. Voidaan väittää, että yhteys ahdistuneisuushäiriöihin 
vaikuttaa eniten niin yksilöihin kuin perheisiin. Toiseksi monet autistiset 
aikuiset eivät vieläkään menesty korkeakouluissa ja työpaikoilla. Korkea-
kouluun pääsevien ja valmistuneiden osuus on suhteellisen pieni yleisväes-
töön verrattuna, ja työllistymiselle näyttää olevan useita esteitä, mutta tä-
mänhetkinen tutkimuskirjallisuus antaa vain vähän osviittaa siitä, mihin 
esteeseen olisi kiinnitettävä eniten huomiota. Kolmanneksi aikuissuhteet 
suojaavat niin psyykkistä kuin fyysistä terveyttä, mutta ei yksinkertaisesti 
tiedetä, kuinka monta perheen ulkopuolista suhdetta autististen henkilöiden 
hyvä terveys edellyttää ja minkä laatuisia suhteiden on oltava. Lopuksi autis-
tisten vanhusten määrä kasvaa, ja nähtäväksi jää, esiintyykö heillä poikkea-
vaa kognitiivisten kykyjen heikkenemistä, joka edellyttää erityisten hoitotoi-
menpiteiden suunnittelua.

Useisiin liian vähän tutkittuihin osa-alueisiin on paneuduttava tulevai-
suudessa. Sama koskee uusia suuntauksia. Ensinnäkin älyllisesti kehitysvam-
maisia ei usein oteta mukaan tutkimuksiin, vaikka he edustavatkin monessa 
maassa yhä autismiväestön suurinta osuutta. Tässä ryhmässä tutkimuksen 
on keskityttävä genetiikkaan, diagnostisten haasteiden voittamiseen, keinoi-
hin sisällyttää kyseiset ihmiset tutkimusasetelmiin sekä keinoja hallita näi-
den ihmisten ja heidän vanhempiensa elämän loppuvaiheen hoitoa. Toiseksi, 
sukupuoli ja autismi ovat olleet jo jonkin aikaa mielenkiinnon kohteina, ja 
tutkimuksessa saatetaan tulevaisuudessa keskittyä identifioitumisen ja diag-
nostisten haasteiden voittamiseen sekä siihen, onko naispuolisilla autisteilla 
sopeutumiskykyjä, jollaisia miehillä ei ole, suhteeseen samanaikaishäiriöihin 
(esim. anorexia nervosa) ja eroihin ihmissuhteiden luomisessa ja ylläpitämi-
sessä. Kolmanneksi, on saatu uutta näyttöä siitä, että autismin esiintyvyys 
siirtolaisväestössä on poikkeava ja että autismiin liittyvissä uskomuksissa ja 
palveluiden saatavuudessa saattaa olla kulttuurieroja. Kun muuttoliike yleis-
tyy ja herättää kiivasta poliittista keskustelua, tutkimusprioriteettina täy-
tyy olla näiden ihmisryhmien suojeleminen. Neljänneksi, epilepsia on yhä 
yleistä autistisilla henkilöillä, mutta sen luonteesta tiedetään vain vähän, 
tunnustettuja autismiin erikoistuneita arviointimenetelmiä ei ole ja epilep-
sia on merkittävä ennenaikaisen kuoleman aiheuttaja, joten se on asetet
tava etusijalle kliinisessä hoidossa. Viidenneksi, autistiset henkilöt ja heidän 
vanhempansa ovat vaatineet parempia mielenterveyspalveluita ja varsinkin 
apua ahdistukseen, joten tutkijoiden on kehitettävä autismiin erikoistuneita 
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diagnoosivälineitä ja yksilöllisiä interventioita. Kuudenneksi, sukupuoli
dysforia (pahan olon tunne, jota aiheuttaa identifioituminen eri sukupuoleen 
kuin syntymäsukupuoli) on tutkimusten mukaan yleisempää autistisilla kuin 
ei-autistisilla nuorilla443. Tulevaisuudessa on tutkittava, esiintyykö autisti-
silla aikuisilla vastaavia malleja ja millaisia kognitiivisten, hormonaalisten 
ja ympäristötekijöiden yhdistelmiä niiden taustalla on. On myös tutkittava, 
miten maailmantalouden pitkä säästökuuri vaikutti autismipalveluiden saa-
tavuuteen, säännösten vastaisiin henkilöstöjärjestelyihin ja palveluiden leik-
kaamiseen.

Autismin on yleistyessään ollut aiempaa enemmän esillä yhteiskunnassa 
ja politiikassa. Useissa maissa autismista on enemmän esillä mediassa kuin 
kaksikymmentä tai kolmekymmentä vuotta sitten. Vuosittaiset kampanjat 
(kuten YK:n lanseeraama maailman autismitietoisuuden päivä) lähentävät 
yhteisön jäseniä. Lisäksi useilla viranomaisilla ja kansainvälisillä järjestöillä 
on autismistrategia, ja autististen ihmisten mielipiteillä on suuri vaikutus aja-
tusmallien muuttamiselle. Toivoa sopii, että tietoisuuden ja autismin hyväk-
syminen lisääntyvät edelleen ja että edistymistä tapahtuu eniten nousevan 
talouden maissa. Tutkijat voivat osallistua tekemällä yhteistyötä näiden mai-
den kanssa ja tukemalla niitä, kun ne alkavat muodostaa käsitystä autismis-
ta ja kehittää soveltuvia interventioita ja koulutusjärjestelmiä444. Yhteistyö 
nousevan talouden maiden kanssa antaa tutkijoille mahdollisuuden esittää 
kysymyksiä, joita ei välttämättä voi esittää muualla (esim. suvunsisäisten 
avioliittojen suuri määrä Lähi-idässä445) ja laajentaa kerättyjen aineistojen 
määrää maissa, joiden väestömäärä on suuri. Yleisesti ottaen tutkimustyös-
sä ei ole keskitetty siihen, miten yhteiskunta vaikuttaa kielteisesti autistisiin 
henkilöihin ja miten se voisi parantaa näiden ihmisten elämää. Tutkimus
yhteisö voi muotoilla oman viestinsä uudelleen ja siirtää painopistettä autis-
tisten ihmisten myönteiseen osallisuuteen ja siihen, että aiemmin puutteina 
tai ongelmina pidettyjä seikkoja voidaan tulevaisuudessa pitää osana autistis-
ten ihmisten elämää.

Johtopäätökset ja suositukset
Viidentoista viime vuoden jaksoa voidaan pitää merkittävänä kasvun aika-
na autismin tutkimuksessa, sillä autismiin liittyvän rahoituksen lisäämises-
tä on tullut monen instituution prioriteetti. Autismin ymmärtämisessä on 
edistytty, mutta muutamaa esimerkkiä lukuun ottamatta tutkimustyöllä 
on ollut vähäinen vaikutus käytäntöön tai autististen henkilöiden ja heidän 



2. OSA:Käytäntöön liittyvä tutkimus 62

perheidensä hyvinvoinnin parantamiseen. Tutkijoilla on halu uudistaa alaa, 
mutta on epäselvää, mitä he haluavat saavuttaa ja mitä on ylipäänsä mah-
dollista saavuttaa. Vastassa on ollut merkittäviä haasteita, kuten erityises-
ti autismidiagnoosin saaneiden ihmisten heterogeenisyys, mutta resurssien 
koordinaatiota on parannettava, pitkän tähtäimen tavoitteista on sovittava ja 
edistymisen seuranta on tarpeen.

Autismin tutkimus on monelta kannalta katsottuna tienristeyksessä. Kos-
ka moniin tutkimuskysymyksiin ei ole saatu täsmällisiä vastauksia, autistiset 
henkilöt, perheet, rahoittajat ja tutkijayhteisön jäsenet arvioivat tutkimuksen 
tavoitteita uudelleen. Kärsimättömyyttä aiheuttaa se, että tutkimus vaikut-
taa ihmisten elämään pitkällä viiveellä ja että monet lupaavat tutkimusaiheet 
eivät kanna hedelmää. Siksi autistiset henkilöt ja heidän perheensä ovat osal-
listuneet aiempaa enemmän keskusteluun tutkimustyön suunnasta, mikä on 
jo johtanut käytännönläheisempään tutkimukseen ja autististen henkilöiden 
muovaamiin tutkimusohjelmiin.

Autismin tutkimus on aiemmin keskittynyt USA:han ja Eurooppaan. 
Erilaisten järjestöjen, kuten kansainvälisen autismitutkimuksen yhdistyksen 
ja maailman terveysjärjestön, työ on saanut monet muutkin maat osallistu-
maan. Yhteistyön ulottaminen perinteisten rajojen yli nopeuttaa tutkimus-
työtä, ja kokemuksia palveluiden tuottamisesta voidaan jakaa laajemmassa 
kontekstissa. Uudet prioriteetteihin ja yhteistyöhön liittyvät suuntaukset 
sekä merkittävän rahoituksen jatkuminen luovat autismin tutkimukselle 
myönteisiä tilaisuuksia tulevina vuosina.

Tässä katsauksessa esitetään seuraavia suosituksia:
1.	 Prioriteetteja on muutettava siten, että rahoitetaan tutkimusta, josta on 

käytännön hyötyä autistisille henkilöille ja heidän perheilleen. Tämä voi 
sisältää lisää vaikuttavuuden tutkimusta (miten interventiot toimivat 
suunnitellussa käyttöympäristössä), lisää tutkijoiden sekä (terveydenhuol-
lon ja opetusalan) ammattilaisten välistä yhteistyötä ja sellaisen tutkimu-
sinfrastruktuurin (esim. lapsille suunnattujen palveluiden kliinisten ver-
kostojen) luomisen, jossa tutkimustuloksia voidaan testata ja tieteellisiä 
löydöksiä jakaa.

2.	 Tieteellisen tutkimuksen strategista suunnittelua on parannettava. USA:n 
IACC:n (Interagency Autism Coordinating Committee, https://iacc.hhs.
gov/) kaltaisten aloitteiden olisi hyvä yleistyä, jotta kansalliset sidosryh-
mät (kuten valtion virastot) voivat sopia pitkän tähtäimen strategioista. 
Pitkän tähtäimen tavoitteiden seurannan hallinta on varmistettava, on 

https://iacc.hhs.gov/
https://iacc.hhs.gov/
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päätettävä yksimielisesti siitä, mitä onnistumisella tarkoitetaan, ja pitkä-
aikainen rahoitus on turvattava.

3.	 Tiettyjä autististen henkilöiden ryhmiä on tutkittu liian vähän, ja ne on 
asettava tulevaisuudessa etusijalle. On ratkaistava, miten voidaan poistaa 
esteet, jotka vaikeuttavat älyllisesti kehitysvammaisten autististen henki-
löiden sisällyttämistä tutkimuksiin. Myös autististen aikuisten ja nais-
puolisten autististen henkilöiden tutkimusta on priorisoitava.

4.	 Samanaikaiset ongelmat (erityisesti stressi ja ahdistuneisuus) ovat sel-
keä tutkimusprioriteetti autistisille henkilöille ja heidän perheilleen. On 
tutkittava, miten kaikkien autististen henkilöiden ja heidän perheidensä 
mielenterveys ja fyysinen terveys voidaan optimoida.

5.	 Autistiset henkilöt ja heidän perheensä ovat tuoneet esiin useita esteitä 
yhteiskuntaan osallistumiselle. On tärkeää, että tutkimuksissa tunnis-
tetaan jatkossakin näitä esteitä sekä tuotetaan interventioita ja ohjeita, 
joiden avulla esteet voidaan poistaa. Tutkimustulosten jakaminen edis-
tää väestön paikkansapitävää tietoa autismista ja myyttien murtamista. 
Autismitietoisuuden koulutusta on annettava etulinjan terveydenhuol-
lon ammattilaisille, jotka työskentelevät lasten ja aikuisten kanssa, jotta 
diagnosoinnin saatavuutta voidaan parantaa. Tutkimustyössä on myös 
tärkeää tunnistaa henkilöitä, jotka ovat saavuttaneet hyviä tuloksia (esim. 
työllistymisessä, vakavaraisuudessa), ja näihin tuloksiin vaikuttaneita te-
kijöitä.

6.	 Tarvitaan paljon enemmän tutkimusta, joka lisää ymmärrystä autistisis-
ta aikuisista. Diagnosoinnissa ja interventioiden toteuttamisessa tarvitaan 
edistystä. Hallinnon kannalta keskeisiä tutkimusalueita ovat tehokkaim-
pien sosiaalihuollon interventioiden tunnistaminen, näyttöön perustuvat 
työllistymismallit, tukipalvelut korkea- ja jatkokoulutuksessa sekä van-
hustenhoito ja elämän loppuvaiheen hoito.

7.	 Teknologialla on iso merkitys autismissa, kuten nykyelämässä yleensä. 
Tällä alalla yhteistyö on erityisen tärkeää. Insinöörien, tutkijoiden, pal-
velujen tuottajien ja IT-yritysten on tehtävä tiivistä yhteistyötä keskenään 
ja autististen henkilöiden kanssa, jotta voidaan kehittää tuotteita, jotka 
voivat muuttaa elämää.

8.	 Yksi autismin tutkimusta ohjaava ja edistävä tekijä ovat autististen hen-
kilöiden näkemykset. On tärkeää saada lisää tietoa autististen ihmisten 
todellisista kokemuksista ja heidän kanssaan työskentelevien ihmisten 
roolista.
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