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Tiivistelma

Tieteellisestd tutkimuksesta voi olla merkittivdd hyotyd autistisille hen-
kilsille ja heididn perheilleen. Aihepiirid koskeva ymmarrys on lisddntynyt,
mutta vastaamattomia kysymyksid on vield paljon eiki tutkimusty® ole
juurikaan johtanut hoito- ja hoivakiytintojen muuttumiseen. Tutkimus (ja
sen rahoitus) on perinteisesti keskittynyt erilaisten vaikeuksien ja hiirididen
tunnistamiseen. Jotkin tutkimukset ovat pyrkineet ehkiisemiin autismia tai
16ytimiin siihen parannuskeinon. Tilanne on ymmirrettivisti aiheuttanut
epdilyd ja huolta, mutta viime vuosina on tapahtunut edistystd autististen
henkildiden ja heidin liheistensi huomioimisessa tutkimusohjelmissa seki
sellaisten tutkimusten rahoittamisessa, jotka edesauttavat hyodyllisen muu-
toksen toteutumista.

Monet syyt ovat johtaneet siihen, ettei autismin tutkimus ole edisty-
nyt siten kuin monet 20 tai 30 vuotta sitten odottivat. Sekd autismikir-
jon heterogeenisyys ettd sen laajentuminen ovat asettaneet tutkimukselle
merkittdvid haasteita. Lisiksi tutkimuksiin ei ole mielelldin otettu mukaan
autistisia henkiloitd, jotka ovat kehitysvammaisia. Tdma on vaikeuttanut
pyrkimysti tunnistaa autismin biologista perustaa (esim. genetiikka ja neu-
robiologiset tekijit). On kuitenkin lisidntyvid ndytt6d siitd, ettd autismin
taustalla saattavat olla eri syyt henkil6illd, joilla on ilyllinen kehitysvamma,
kuin henkil6ill4, joilla on normaali dlykkyystaso.

Havaittavissa olevat autismin ominaisuudet (esim. sosiaaliset ja kom-
munikaatiovaikeudet) on dokumentoitu hyvin. Ne ovat auttaneet ymmar-
timain autismia varhaislapsuudessa ja sitd, mitd diagnostiseen arviointiin
pitdisi sisillyttdd. Kasvavana trendind on kuitenkin keskittyd vaikeuksiin,
joita esiintyy usein autismin yhteydessi (esim. ahdistuneisuus, uniongelmat
ja maha-suolikanavan oireet) ja jotka voivat vaikeuttaa kotielimii ja selviy-
tymistd pdivittdisistd toiminnoista. Autistiset henkildt ja heiddn perheensi
ovat suhtautuneet mydnteisesti ndiden ongelmien lisidntyneisiin hoitomah-
dollisuuksiin.

Tutkimus on lisinnyt ymmirrystd autismin varhaisista biologisista mer-
keistd ja kiytosoireista, mutta nimi loyddkset eivit ole alentaneet keski-
midriistd diagnoosi-ikdd. Joissakin maissa ndiden tietojen avulla on kui-
tenkin kehitetty lasten ja perheiden kanssa tyotd tekevien ammattilaisten

koulutusta ja tietimystd. Diagnosointia ovat helpottaneet standardoidut




arviointimenetelmit, jotka on usein kehitetty osana tutkimusohjelmia. Ne
ovat jatkossakin diagnostisen kdytinnon selkiranka ja ohjaavat hoitosuunni-
telmien laatimista.

Varhaisen puuttumisen tutkimus autismin saralla on lisddntynyt, ja tut-
kimusten laatu on parantunut viidentoista viime vuoden aikaan. Tutkimuk-
sesta on saatu vankempaa ndyttdd toimivista kdytdnnoistd, mutta vield-
kdin ei tiedetd, miki toimii kullakin lapsella. Vaikka niyt6n midara kasvaa,
niiden interventioiden tehoa niiden todellisissa soveltamisympiristdissd on
tutkittu vain vihin. Useat teknologiset ratkaisut ovat osoittautuneet mah-
dollisesti hyddyllisiksi tyokaluiksi interventioissa, mutta niiden pitkdaikaista
hy6tyi ja kustannustehokkuutta on arvioitava.

Vaikka interventiohin panostetaan voimakkaasti, useimmat autismikir-
jon lapset ja nuoret viettdvit suuriman osan ajasta koulussa. On paljon tietoa
siitd, mitd opetustyontekijit pitdvit hyddyllisend autististen lasten opetta-
misessa, ja titd tietoa on jaettu tehokkaasti koulutusohjelmissa. Opetusym-
paristdistd ja aikuisista, joilla on ilyllinen kehitysvamma, tarvitaan lisid
tutkimusta. Tamin tutkimusty6n edistimisessd on tirkedd muodostaa mer-
kityksellisid yhteistyosuhteita tutkijoiden, autististen henkildiden ja heidin
perheidensi sekd ammattilaisten vilille.

Autismin tutkimuksen painopiste siirtyy tulevaisuudessa todennikéisesti
koulutuspalveluissa seki terveydenhuolto- ja sosiaalipalveluissa toteutettujen
toimien tehokkuuden tarkastelemiseen. T4lld on suuri merkitys viranomai-
sille ja alan jdrjestdille, kun ne yrittdvit hallita kustannuksia, joita autististen
henkildiden menetetyt mahdollisuudet esimerkiksi tydelimissi aiheuttavat.
Niiden tavoitteiden saavuttaminen edellyttdd toiminnan hyvii koordinoin-
tia siten, ettd tutkimuksen tavoitteista, tavoitteiden toteuttamissuunnitel-
mista ja tarvittavista resursseista vallitsee yksimielisyys. Autististen henkil®i-
den ja heidin liheistensd mielipiteet ovat keskeisessd asemassa. Tami koskee
myds monikulttuurisia ja -kielisid yhteis6ja. Monien mielestd kisilld on autis-
min tutkimuksen tirked tienhaara, ja toivoa paremmasta on, kun pyrimme

kunnianhimoisesti kohti mielekisti muutosta.



Johdanto

Mita autismi on?

Autismi on tila, joka vaikuttaa sithen, miten ihminen reagoi ymparéiviin
maailmaan ja miten yhteiskunta reagoi hineen. Termi, jota kiytetiin diag-

nostisten tautiluokitusten uusimmissa versioissa'?

on autismikirjon hiirio
(ASD). Diagnoosin kriteerit tdyttyvit, jos henkilolld on sosiaalisia ja kom-
munikaatiovaikeuksia, toistuvia ja rajoittuneita kaavamaisia kdyttdytymista-
poja sekd yli- ja aliherkkyyksia tietyille drsykkeille. Koska kaikki eivit mie-
lellddn puhu hiiriéstéd (ks. terminologiaosio jiljempini), tissd katsauksessa
kdytetddn termid “autismi”.

Autismikirjosta puhutaan siksi, ettd autismi vaikuttaa eri ihmisiin eri
tavalla. Joidenkin autististen henkildiden puhekyky on aikuisena rajallinen,
heidin dlykkyysosamairinsi vastaa vaikeasti kehitysvammaisen henkilon
tasoa eiki heilld ole liheisid ihmissuhteita lainkaan tai niitd on hyvin vi-
hin. Toiset autistiset henkilot taas opiskelevat huippuyliopistoissa, ja heilld
on merkityksellisid ihmissuhteita. He saattavat esimerkiksi olla naimisissa
ja heilld voi olla lapsia, mutta heilld voi olla vaikeuksia sosiaalisten normien
omaksumisessa tai he voivat tuntea olevansa sosiaalisesti eristyneiti.

Sosiaalisten ja kommunikaatiovaikeuksien lisiksi autismikirjon henki-
16ill4 voi olla useita muitakin haasteita. Esimerkiksi mielenterveysongelmat
ovat yleisid, samoin haastava kiyttiytyminen (itsensi vahingoittaminen),
univaikeudet ja toisinaan myos ruokavalioon liittyvit ja maha-suolikanavan
ongelmat. Nami samanaikaisesti esiintyvit ongelmat voivat rajoittaa elimii
tai lisdtd ennenaikaisen kuolleisuuden riskii, ja autistiset henkilot ja heidin
perheensi korostavat usein, ettd niihin on tirkedd puuttua.

Autismi tarkoittaa jokaiselle autistiselle henkilolle eri asiaa. Toiset autis-
tiset henkilot pitdvit autismia hyvini asiana. Se on osa heidin identiteet-
tiddn ja selittdd, miksi he tuntevat olevansa erilaisia. Toiset eivit haluaisi olla
autistisia eivitkd he halua puhua siitd, koska siihen liittyy leimautumista ja
ennakkokisityksid. Jotkut ovat saaneet diagnoosin lapsena ja suorittaneet
oppivelvollisuutensa eivitki aikuisina juurikaan ajattele olevansa autistisia.
Autististen henkildiden ja heiddn liheistensd yhteinen viesti on kuitenkin se,
ettd autististen henkildiden jiaminen yhteiskunnan ulkopuolelle on haitallis-

ta niin mielenterveydelle kuin osallistumismahdollisuuksille®.




Teoreettisia nakokulmia
Terminologia ja vammaisuuden mallit

Terminologia on yksi autismin alan kiistellyimmisti osa-alueista**. Osa on
sitd mieltd, ettd autismista ei pitdisi puhua hiirioni (disorder). Heiddn mie-
lestiin sanalla on negatiivisia mielleyhtymii®, silli se antaa ymmirtid, etti
autistisissa henkildissi on jotakin vikaa”®. Timin vuoksi on keskusteltu sii-
td, pitdisiks autismia kuvata pikemminkin tilana (condition) kuin hiiriéni’.
Keskustelua on kiyty myos siitd, pitdisikd puhua autistisista henkiloistd”
vai "henkilsisti, joilla on autismi”. Kenny ym.!” selvittivit yhteison jisenten
mielipiteitéi Iso-Britanniassa, ja tuloksena oli, ettd suuri osa autistisista aikui-
sista ja heiddn ldheisistddn suosi termid “autistinen”, ja ettd ammattilaisten
enemmistd kannatti termid “autismikirjo”. Monet autistien oikeuksia ajavat
ovat ilmaisseet, ettd autismi on keskeinen osa heidin identiteettidin ja siksi
he pitivit itsedin “autistisina” eivitki “henkildini, joilla on autismi”!!. Niis-
sd viittelyissi vammaisten oikeuksia ajava ryhmi on painottanut mydnteistd
suhtautumista autismiin. On esitetty, ettd hoitojen ja parannuskeinojen etsi-
misen sijaan pitdisi keskittyd vammaisten henkildiden oikeuksiin, esteettd-
myyteen, osallistumiseen ja inkluusioon®.

Terminologiakeskustelu kuvaa vammaisuuden ladketieteellisen mallin
haastavuutta''2. Kritiikki keskittyy siihen, etti liiketieteellinen malli pe-
rustuu autismin luokitteluun sairaudeksi tai poikkeavuudeksi4, ja painopiste
on selkeisti autististen henkildiden puutteissa®. Vammaisuuden sosiaalis-
ta mallia ajavat puolestaan katsovat, ettd vammaisuus muodostuu fyysisen
rajoitteen tai neurologisen poikkeavuuden ja ympiriston vilisestd suhteesta.
Heidin mukaansa painopiste siirtyy silloin vammaisen henkilén "korjaami-
sesta” ympiriston muokkaamiseen ja esteiden poistamiseen”.

Shakespeare ja Watson'® toteavat, etti tyytymittomyys lidketieteelli-
seen malliin johtuu autismin hiirickeskeisestd miirittelysti. Toisaalta on
tarve haastaa sekd autismin typistiminen lddketieteelliseksi hiirioksi ettd
autismiin liittyvé leimautuminen ja kielteiset kulttuuriset merkicykset. He
korostavat my®s, ettd erilaisilla hiirioilld tai haitoilla voi olla erilaisia sosiaa-
lisia tai yksilollisid vaikutuksia, silld kyseessi on biologisten, psykologisten,
kulttuuristen ja sosiaalis-poliittisten tekijéiden monimutkainen vuoropuhelu,
jonka osia ei voida tasmillisesti erottaa toisistaan.

Tdmin vuoksi on ehdotettu integroitua biologis-psykologis-sosiaalista
mallia'. Biologis-psykologis-sosiaalisessa mallissa oletetaan, etti elimin eri

osa-alueet vaikuttavat autistisiin henkiloihin'®. Téssi mallissa huomioidaan



ihmisen terveyden, hoidon ja palvelutarpeiden lisiksi fyysisen ja sosiaali-
sen ympdriston vaikutus. Malli siis huomioi lidketieteelliset, psykologiset ja
sosiaaliset tekijit ja tarkastelee niiden vuorovaikutusta henkilon elimissi'.
Kun autismia ja sen vaikutusta yksil6ihin eri eliminvaiheissa tarkastellaan
kokonaisvaltaisesti, hyviksytddn se, ettd biologinen ja sosiaalinen nikokul-
ma eivit vilttimired ole vastakkaisia tai edes erillisid, vaan ettd biologiset,
sosiaaliset ja ympiristlliset tekijdt ovat vuorovaikutuksessa keskenddn. Siksi
timin selvityksen laatijat katsovat, ettd autismin syvillinen ymmirtiminen
edellyttdd biologisten (esim. lidketieteellisten, neurologisten, geneettisten tai
psykiatristen), psykologisten (esim. emotionaalisten, kognitiivisten ja kehityk-
sellisten) sekd sosiaalisten (perheeseen, kulttuuriin, ihmissuhteisiin ja kouluun

liittyvien) tekijoiden monimutkaisten vaikutussuhteiden huomioimista.

Autismin tutkimukseen liittyvdt haasteet

Tutkimusty6n onnistumista voidaan mitata eri tavoin. Yksi mittari voi olla
esimerkiksi se, ettd tutkimuksessa keksitdin jotakin uutta tai kehitetdin
aiempaa parempi interventio. Tata yleisemmiin tason mittarina voi toimia se,
miten tieteellisen tutkimuksen tekeminen on muuttunut muutamassa vuo-
dessa. Professori Michael Rutterin autismin tutkimuksen tilan yhteenveto
1960-luvun lopulla'® paljasti, ettd ala oli viel lapsenkengissi eivitki tutki-
jat olleet vield varmoja siitd, oliko autismi perinnollistd, mitki sen biologi-
set syntymekanismit olivat ja mistd interventioista saattaisi olla hyotyd. Nyt
45 vuotta myShemmin pystytddn luottavaisemmin kuvaamaan erilaisten
kdytosoireiden kirjoa, tiettyjen geenien vaikutusta ja tuen antamista. Profes-

sori Rutter kuitenkin toteaa seuraavaa:

...0sa loydoksisti varoittaa uudelleen kisitteellistimisen tarpeesta seki
tarpeesta vilttid sellaisten vditteiden esittimistd, jotka eivit perustu
nayttoon. On erittiin toivottavaa, ettd tulevina vuosikymmenind tutkimus
antaa aibetta myonteisempddn arviointiin kuin tissi, mutta se edellyttiii
muutoksia lihestymistapaan." (s. 1754)

Vaikka tutkimuksen rahoitus ja tulosten miiri on kasvanut erityisesti vii-
dentoista viime vuoden aikana'®, kysymyksii on yhi enemmin kuin vas-
tauksia ja avointen kysymysten miiri vain kasvaa autismin tutkimuksen
laajentuessa. Tutkimusinvestoinnin ja tutkimuksen uusien edistysaskelten
vililld on luonnollisesti voinut olla viivettd, mutta edistymiselle on tihin asti

ollut my6s huomattavia esteitd.
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Yksi este on autismin fenotyypin (eli geneettisistd ja ymparistotekijois-
td johtuvien havaittavien ominaisuuksien) heterogeenisyys ja autismikirjon
laajeneminen ajan my6td siten, ettd se kattaa paljon aiempaa suuremman
joukon ihmisid. Kliinikoiden kidyttimit diagnostiset termitkin ovat muut-
tuneet toistuvasti kolmenkymmenen viime vuoden aikana, joten on vai-
kea olla varma, vallitseeko kunkin termin tdsmillisestd méiritelmistd tdysi
yksimielisyys. Kun tutkijat ovat pyrkineet ymmirtimiin autismia aiempaa
paremmin, muuttuvat mairitelmit ovat vaikeuttaneet tdsmaillisten vastaus-
ten [6ytamistd huomattavasti. Lisiksi autismin fenotyypilld on merkittavid
paillekkdisyyksid muiden hermoston kehitykseen liittyvien hiirividen (ku-
ten tarkkaavuus- ja ylivilkkaushiirion) ja psyykkisten hiirididen (kuten so-
siaalisten tilanteiden pelon) fenotyypin kanssa, miki lisdd virhediagnoosien
riskid ja aiheuttaa episelvyyttd dataan. Pyrkiessdin voittamaan niitd haas-
teita tutkijat ovat tarkastelleet mahdollisuutta kasvattaa otoskokoa muodos-
tamalla suuria tutkimuskonsortioita (esim. autismin genomihanke'), mutta
suurempi tilastollinen voima ei ole auttanut seulomaan vastauksia monimut-
kaisista ja usein vaikeasti luokiteltavista ihmisryhmista.

Fenotyypin heterogeenisyydestd huolimatta tutkijat ovat usein tutki-
neet autistisia henkil6itd homogeenisenid ryhminid (vertaamalla autististen
henkildiden ja normaalisti kehittyneiden kykyjd). Siksi autististen henki-
16iden viliset erot on usein sivuutettu. Lisiksi autismikirjon laajentuessa
on tutkittu suhteellisesti vihemmin autistisia henkilsitd, joilla on ilyllinen
kehitysvamma. Tdma koskee erityisesti neurokuvantamista ja psykologista
tutkimusta. Kehitysvammaisten autististen henkildiden tutkimukseen liit-
tyy kiytinnéllisid ja eettisid haasteita (esim. tutkimuksen luonteen ymmar-
timinen, suostumuksen antaminen tai edunvalvojan kiytté suostumuksen
antamisessa), mutta jos heidit jitetddn kokonaan tutkimuksen ulkopuolelle,
tutkimustulokset eivit usein ole heidin kannaltaan relevantteja. Tutkimuk-
siin sisdllyttdmiseen liittyvd huoli saattaa my®6s johtua siitd, ettd dlyllises-
ti kehitysvammaisia ihmisid on aiemmin kiytetty hyviksi tutkimustydssd
(esim. hepatiittitutkimus New Yorkin Willowbrookin koulussa).

Autistiset aikuiset ja naispuoliset autistiset henkilét ovat my6s aliedustet-
tuja ryhmid autismin tutkimuksessa. Nimi puutteet tutkimusotannan edus-
tavuudessa ovat vaikeuttaneet tutkimusloydosten yleistimistd siten, ettd koko
autismikirjoa voitaisiin ymmirtid paremmin. Tutkimus on my6s kiytinnén
syistd keskittynyt usein esittimiin tilannekuvan tietystd eliminvaiheesta
(esim. lapsuudesta), ja hyvin vihin tietoa on julkaistu siitd, miten ja miksi
autistiset henkildt muuttuvat eliminsi varrella (vaikkakin timin tutkimi-

nen voi olla aikaa vievii ja kallista).



Interventiotutkimus on pitkddn jadnyt vihille huomiolle. Otantakoot
ovat usein olleet pienid ja tutkimusmenetelmit puutteellisia. Kaikeksi on-
neksi interventiotutkimuksen rahoitus on lisidntynyt 10—15 viime vuoden
aikana, ja aiheesta on julkaistu paljon enemmin menetelmallisesti tasokkai-
ta satunnaistettuja kontrolloituja tutkimuksia (engl. randomized controlled
trials, RCT), mutta vieli ei ole varmuutta siitd, mitki interventiot toimivat
missikin tapauksessa. Satunnaistetut kontrolloidut tutkimukset toteutetaan
yleensi kontrolloiduissa ympiristoissd, kuten laboratoriomaisissa olosuhteis-
sa, ja niiden toteuttajat ovat alan tutkimuksen asiantuntijoita. On vain vi-
hin tietoa siitd, mitki lihestymistavat toimivat arjen toimintaympiristoissi,
kuten kouluissa ja sairaaloissa, ja minkd tason vaikuttavuutta niiltd voidaan
odottaa. Yleisesti ottaen tutkimustyostd on ollut vain vihin kdytinnon hyo-
tyd autistisille henkiléille ja heiddn perheilleen. Yksi syy tihidn on se, ettd
terveys-, koulutus- ja sosiaalialan ammattilaiset ovat vain harvoin osallistu-
neet tutkimuksen suunnitteluun ja toteuttamiseen tai sen tulosten dissemi-
naatioon (koulutusalan tydskentelymalli, ks. 2%).

Tutkimusrahoitus lisidntyi 15 vuotta sitten, koska vanhemmat olivat
aktiivisia varainkeruussa, lisisivit yleistd tietoisuutta autismista ja lobbasivat
viranomaisia. Rahoituksen lisiantyminen on tiivistinyt yhteistyotd, edisti-
nyt organisoitumista sekd parantanut autismin tutkimuksen tulosten levit-
tamistd esimerkiksi siten, ettd kansainvilinen autismitutkimuksen yhdis-
tys (International Society for Autism Research, ISAR) perustettiin vuonna
2001. Tutkijayhteiso saattaa silti yhi olla hajanainen, erimielinen ja koh-
tuuttoman kilpailuhenkinen. Autististen henkildiden ja heididn perheidensi
mielipiteet eivit myoskiidn ole perinteisesti vaikuttaneet tutkimusprioriteet-
teihin. Siksi monet perheet eivit ole luottaneet tutkimuksen tavoitteisiin tai

halunneet osallistua tutkimuksiin.

Autististen henkildiden ja heiddn
Idheistensd tutkimusprioriteetit

Valtaosa rahoitetusta autismin tutkimuksesta on ollut perustutkimusta.
Autismin perustutkimusta ohjaavan nikemyksen mukaan on pyrittivi tun-
nistamaan eroja, jotka johtavat uusiin interventioihin tai jopa parannus-
keinoihin**?. Aiemmin tutkimuksen rahoittajien tieteelliseni strategiana
USA:ssa ja Iso-Britanniassa oli pyrkid parantamaan tai ehkiisemiin autis-
mia, miki ei vastannut useiden autististen henkildiden ja heididn liheistensi
tavoitteita®. Siitd huolimatta joitakin autistisia henkilditi ja heidin vanhem-

piaan kiinnostaa, mistd autismia aiheuttava “geeni” on periisin tai miten
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todennikoistd on, ettd oma lapsi on autistinen tai ettd perheen toinenkin
lapsi on autistinen®**.

Vasta viime aikoina on tarkasteltu, miti seikkoja autistiset henkilot,
heidin vanhempansa ja kiytinnon ammatinharjoittajat pitivit tirkeim-
pind*?*24, Tirkeysjirjestyksessi on maakohtaisia eroja (esim. vanhemmat
pitavit rokotustutkimusta erittdin tirkeinid USA:ssa), mutta yleisesti ottaen
tutkijayhteisén ulkopuolella kaivataan lisdd palveluita koskevaa tutkimusta,
tutkimustulosten nikymistd kdytinnén muutoksina, autististen henkiloi-
den mielipiteiden huomioimista seki keskittymistd samanaikaishiirioihin
(co-occurring difficulties). Tuoreen listauksen mukaan Iso-Britanniassa autis-
tisten henkildiden, heididn perheidensd seki kdytinnén ammatinharjoittajien
mielestd viisi tirkeintid tutkimuskohdetta ovat: 1. mielenterveyden tukemisen
parantaminen, 2. kommunikointiin perustuvat interventiot, 3. sosiaalipal-
velujen parantaminen, 4. ahdistuneisuuden vihentdminen, 5. koulutuksen
tukemisen tutkimus (http://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/
autism/top-10-priorities/). On jonkin verran naytt6d siitd, ettd tutkija-
yhteiso ja rahoittajat ovat vastaamassa niihin pyyntéihin rahoittamalla lisdd

tutkimusta, jolla on suora vaikutus ihmisten arkeen?"%,

Esiintyvyys ja taloudelliset mallit

Esiintyvyys

Epidemiologia on tieteenala, jossa mairitetddn, kuinka monella ihmiselld
viestossd on tietty sairaus, ja tunnistetaan viestotasolla sairauteen liittyvid
tekijoitd, kuten ikd, sukupuoli, rotu tai etninen ryhmi, maantieteellinen ja-
kauma, ympiristdaltistuminen jne.?®. Esiintyvyys on tekninen termi, joka
kuvaa kuinka monella ihmiselld on jokin sairaus tai ominaisuus médritetys-
si ryhmissi tiettyni ajankohtana?®’. Se on ollut ensisijainen epidemiologinen
mittari autismin tutkimuksessa®. Varhaisimmat epidemiologiset tutkimuk-
set, jotka tehtiin 1960-luvulla, viittaavat siihen, ettd autismi on harvinainen
tila, jota esiintyy vain 2—4 lapsella 10 000 lasta kohden®. Noin 20 viime
vuoden aikana todettu esiintyvyys on kasvanut merkittivisti, ja eri mai-
den nykyisten arvioiden mukaan autismia saattaa esiintyi yhdelld prosentil-
la lapsista (esim. Iso-Britanniassa®) ja jopa yli 2,5 prosentilla lapsista (esim.
Eteli-Koreassa™). Alhaisimmankin arvion mukaan esiintyvyys on 50-ker-
taistunut sind aikana, jona tietoja on keritty. Vain harvat epidemiologiset
tutkimukset koskevat aikuisten autismia, mutta niissikin todettu esiintyvyys
vastaa varsin liheisesti lapsilla ilmoitettua noin 1 prosentin esiintyvyytei®>.


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/

Vaikka esiintyvyyden arvioissa on suurta hajontaa, tutkimusloydoksistd
voidaan tehdi muutamia kohtuullisen luotettavia johtopditoksid. Ensinnikin
erilaiset lihestymistavat autististen henkildiden miirin laskentaan johtavat
usein erilaisiin esiintyvyyden arvioihin jopa saman maan sisilld. Esimerkiksi
USA:n tautientorjuntakeskuksen (CDC) arvion mukaan yksi 59:std 8-vuo-
tiaasta lapsesta (1,69 %) on autistinen®. Timi luku perustuu 11 paikka-
kunnan tietoihin. Sen sijaan vuoden 2016 USA:n kansallisen lasten terveys-
tutkimuksen (NSCH)** mukaan 2,5 prosenttia 3—17-vuotiaista lapsista oli
autistisia. Toiseksi, esiintyvyydessi on jopa tutkimusten sisilld merkittavid
maantieteellistd hajontaa. CDC:n mukaan esiintyvyys oli 1,31-2,93 prosent-
tia eri puolilla USA:ta® ja NSCH:n mukaan 1,54—4,88 prosenttia34. Timi
suuri maantieteellinen vaihtelu liittyy todennikéisesti eroihin diagnostisten ja
interventiopalveluiden tyypeissi ja saatavuudessa, silli vanhemmat muuttavat
toisinaan parempien palveluiden direlle. Kolmanneksi, vaikka kaikissa tutki-
mubksissa autististen poikien osuus oli huomattavasti tytt6jd suurempi, suku-
puolijakauma vaihteli tutkimuksissa eri alueilla. Esimerkiksi CDC:n datassa
miesten ja naisten suhde vaihteli vililld 3,2:1 ja 4,9:1. Tdmi vaihtelu saattaa
viitata sithen, ettd autististen tyttdjen tunnistaminen on haastavaa. Neljin-
neksi, todetussa esiintyvyydessd on huomattavia eroja eri rotujen tai etnis-
ten ryhmien vililld yhdysvaltalaisissa tutkimuksissa®** %, Esiintyvyys oli
suurinta valkoihoisilla (white non-hispanic) lapsilla, mik viittaa siihen, ettd
kulttuuriset ja sosioekonomiset tekijit saattavat vaikuttaa diagnostisten pal-
veluiden saatavuuteen. Viidenneksi, tutkijat, jotka ovat seki laskeneet diag-
nosoituja lapsia ettd yrittdneet aktiivisesti tunnistaa uusia tapauksia, 16ytivit
usein merkittdvin mairin aiemmin tunnistamatta jadneiti autistisia lap-
sia’"*®. Kuudenneksi, autismin todettu esiintyvyys on nousussa niiden tutki-
musten mukaan, joissa esitetiin vuotuisia esiintyvyyden arvioita®”. Lopuksi,
todetun esiintyvyyden kasvu ei vaikuta liittyvin diagnostisten termien muut-
tumiseen USA:n psykiatriyhdistyksen psykiatristen sairauksien tautiluokituk-
sen neljinnesti laitoksesta (DSM IV) viidenteen laitokseen (DSM V)**-3%,

Koska esiintyvyydessi on todettu merkittivid eroja USA:ssa, Euroopassa

95303936 ¢f todennikoises-

ilmoitettu timidnhetkinen esiintyvyys eli noin 1
ti poikkea merkittavisti USA:ta koskevista tiedoista. Suomessa 1990-luvulla
ilmaantuvuus (uusien diagnoosien miiri viestossd) lisddntyi ensin ja tasaan-
tui sitten*’, mutta autismin esiintyvyydestid Suomessa ei ole tihin mennessi
tehty metodologisesti kestivdd tutkimusta.

Suhteellisen yhdenmukaiset tuoreet esiintyvyystiedot herittavit kysy-

myksen siitd, miksi autismin todettu esiintyvyys on lisidntynyt niin paljon.
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Konsensuskisitys on, ettd huomattava osa todetusta esiintyvyyden kasvusta
selittyy diagnostisten kriteerien laventumisella ensimmiisten epidemiologis-
ten tutkimusten jilkeen. Baxter ym.*! esittivit, etti esiintyvyydessi ei ollut
merkittivii eroa ajalla 1990-2010, kun menetelmiilliset erot huomioidaan.
Varhaisten esiintyvyystutkimusten mukaan autismikirjoon kuuluvien hen-
kiloiden enemmistolld oli dlyllistd kehitysvammaisuutta eivitkd he oppisi
koskaan puhumaan. Vaikka autistisilla lapsilla todettujen dlyllisten kehitys-
vammojen mairi vaihtelee eri tutkimuksissa, yleisesti osuuden katsotaan

2.3 miki cukee sitd kasitystd, ettd uudemmissa

olevan 20-30 prosenttia
esiintyvyystutkimuksissa aiempaa pienemmilld joukolla ihmisid on dlyllisid
vaikeuksia. Autistisilla lapsilla voi my®s olla samanaikaisesti ADHD (tark-
kaavuus- ja ylivilkkaushiiri6), ja on mahdollista, ettd ladkirit tunnistavat
autismin nykydin paremmin, vaikka vastaanotolle tulon syyna olisivatkin
ylivilkkaus ja tarkkaamattomuus®. On silti mahdollista, etti esiintyvyys on
todellisuudessakin kasvussa. Tdlld hetkelld ei ole yhteistd nikemysta lihesty-

mistavasta, jolla tihin kysymykseen saataisiin luotettava vastaus.

Taloudellisetr mallit

Terveydentilaa koskevat taloudelliset mallit ovat yleensi osa hallinnollista
suunnittelutyoti, joka koskee palveluiden tuottamista ja erilaisten interven-
tioiden taloudellista hyotyd*!. Tillaisia malleja on laadittu autismia varten
etenkin Iso-Britanniassa ja USA:ssa. Taloudelliset estimaatit laaditaan yleen-
sd tekemilld useita valistuneita olettamuksia autistisesta viestdstd tietyssd
maassa (esim. esiintyvyys, ilyllisesti kehitysvammaisten ihmisten osuus ja
tavanomaisesti kiytetyt palvelut), arvioimalla tiettyjen tekijéiden (esim. pal-
veluiden ja ty6llistymistd koskevien rajoitusten) kustannukset ja laskemalla
sen jilkeen yksilolliset elinaikaiset kustannukset. Iso-Britanniassa autistisen
henkilén, jolla on dlyllinen kehitysvamma, elinaikaiset kustannukset ovat
arviolta 1,5 miljoonaa puntaa, ja henkildn, jolla on normaalit lylliset kyvyrt,
tavanomaisesti noin 0,92 miljoonaa puntaa. USA:ssa vastaavat luvut ovat
2,4 miljoonaa dollaria ja 1,4 miljoonaa dollaria®. Kaikkien autististen lasten
vuotuiset kokonaiskustannukset Iso-Britanniassa ovat arvoilta 3,1 miljardia
puntaa ja autististen aikuisten 29 miljardia puntaa (yhteensi 32,1 miljar-
dia puntaa)®. Kun nimi kustannukset eritelldin, eniten kuluja lapsuusiissi
aiheuttavat erityisopetus/interventiopalvelut sekd vanhempien tuottavuuden
lasku (tyo). Aikuisilla suurimmat kuluerit ovat asuminen (mukaan lukien
henkildstokulut) sekd tuottavuuden lasku (rajoitettu tydllistyminen).



On my®és tutkittu, voidaanko niitd kustannuksia pienentii tietyilld
interventioilla ja tukitoimilla. T4std aiheesta ei ole paljon tutkimusniyttdd,

mutta on saatu uutta niyttdd siitd, ettd varhainen puuttuminen*®4’

ja tuetut
tyollistymisohjelmat*® saattavat vihentid kustannuksia. TAmi tutkimuk-
sen osa-alue on erityisen tirked, silld se antaa kunnille ja valtiolle tietoa sii-
td, mihin varat kannattaa suunnata. Iso-Britanniassa on annettu dskettdin
suosituksia siitd, ettd autismia koskevissa interventio- ja koulutustutkimuk-
sissa pitiisi keskittyd kustannus-hydtyanalyysiin®’. Skotlannin hallituksen
hankkeessa kustannuksia nostavia tekijoité tarkasteltiin mikrosegmentoin-
nin nikoékulmasta. Tutkimuksen tekijoiden mukaan autistisen henkilon
ilykkyys, samanaikaiset sairaudet (esim. mielenterveys) ja oireprofiili ovat
kaikki tulokseen (esim. siihen, tyollistyvitkd ihmiset tai pystyvitko he asu-
maan itsendisesti) vaikuttavia tekijéitd, joten ne vaikuttavat my6s kustannus-
tasoon’. Tutkimuksen tekijdiden mukaan Skotlannin hallitus voisi sidstii
jopa 223 miljoonaa puntaa vuodessa, riippuen valitun intervention tehok-
kuudesta.

On syyti todeta, etti tilld tutkimusalalla kiytetty terminologia (esim.
taloudellinen rasitus/taakka) herittii kielteisid mielikuvia joissakin autisti-
sissa henkiloissi ja heididn perheissdin, silld se viittaa siithen, ettd autistiset
henkil6t kuluttavat resursseja ja aiheuttavat yhteiskunnalle kustannuksia.
Tosiasiassa he voivat edistdd taloutta ja osallistua yhteiskuntaan, jos heille

annetaan siihen mahdollisuus.
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Perustutkimus

Tutkimusta ja etenkin lddketieteellistd tutkimusta kuvataan usein putki-
maisena prosessina: ensin 1dydetddn uusia tuloksia ja sitten testataan l6ydds-
ten luotettavuutta, jotta niiden vaikuttavuus yhteisossd voidaan varmistaa.
USA:n terveysviraston (NIH) miiritelmin mukaan timi prosessi alkaa
perustutkimuksesta, jonka jilkeen tutkitaan tehoa (eli voidaanko jotakin to-
dettua tilaa muuttaa esimerkiksi liikkeilld)>'. Titd mallia on hieman laajen-
nettu siten, ettd se kattaa myos tutkimusléydosten soveltamisen kidytinndssd
(muistuttaa vaikuttavuustutkimusta) seki niiden vaikutuksen viest66n™.
Kuten Pellicano ym. ovat todenneet??, suurin osa autismin tutkimukseen
suunnatuista investoinneista on kohdistettu perustutkimukseen, jotta pysty-
tidn ymmirtimain paremmin, miten autistiset henkilSt eroavat geneettises-

ti, biologisesti, kognitiivisesti ja kdytokseltidn muista ihmisistd.

Autismin aiheuttajat
Genetiikka

1960-luvulta lihtien on tiedetty, ettd jos perheessd on yksi autistinen lapsi, on
suurempi todennikdisyys, ettd perheeseen syntyy toinenkin autistinen lapsi.
Kaksostutkimukset (meta-analyysi, ks. Tick ym.>) ovat osoittaneet, etti timi
suvuittainen esiintyminen johtuu lihinni perinnéllisisti tekijoistd. Toisin
sanoen suurin osa autistisista henkiloisti on autistisia, koska he kantavat gee-
nejd, jotka altistavat tille hermoston kehityksen hiiri6lle. Muillakin perheen-
jasenilld saattaa olla autismia muistuttavia vaikeuksia, mutta lievempina.
Tiétd ilmiotd kutsutaan yleensi laajemmaksi autismin fenotyypiksi.

Nykyiset arviot autistisen lapsen saamisen todennikoisyydestd vanhem-
milla, joilla on jo yksi autistinen lapsi, vaihtelevat huomattavasti tarkastel-
tavissa otoksissa (arvioitu todennikdisyys on yleensi suurin intensiivisis-
sd tutkimuksissa, jotka koskevat vauvoja, joilla on suuri riski ja autistinen
vanhempi sisarus). Suuressa tanskalaisessa kokonaisvieston kohortissa on
arvioitu, ettd autismi toistui keskimiirin 6,9 prosentissa perheistés“, mutta
osuus oli lihes kaksinkertainen laajassa ruotsalaisessa kohortissa®. Kummas-

sakin tapauksessa toistumisriski oli monta kertaa suurempi kuin esiintyvyys
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viestossd. Toistuvuusmallit erityyppisissd perheissi viittaavat vahvasti siihen,
ettd autismin kehittyminen liittyy yleensd useiden geenien toimintaan. Kun
automaattinen genotyypitys tuli saataville 1990-luvun puolivilissi, merkit-
tdvd midrd resursseja kohdennettiin sen selvittdimiseen, mitki geneettiset
variantit voivat altistaa autismille. Ndiden tutkimusten tulokset poikkesivat
huomattavasti odotetuista.

Vaikka kaksi yhden geenin aiheuttamaa sairautta (sir6-X-oireyhtymi ja
tuberoosiskleroosi) liittyy vahvasti autismiin, niiden esiintyvyys on yhteensi
alle 5 prosenttia autismiviestossi. Geneettisid eroja, joilla on todennikaisesti
syy-yhteys autismiin, on tunnistettu yli sadassa geenissi (tutkimuskatsauksia
ks. 363738) ' mutta valtaosassa niistd geeneistd jokaista yksittdistd muutosta on
todettu vain hyvin pienelld osalla tutkituista henkil®istd. Siksi nditd muutok-
sia kutsutaan usein harvinaisiksi varianteiksi, ja ne muodostavat yhdessi vain
hyvin pienen osan autismin perinnéllistd syisti.

Valtaosa autistisilla henkil6illd todetuista geneettisisti muutoksista ei
periydy vanhemmilta vaan tapahtuu spontaanisti munasolujen tai sperman
tuotannon aikana. Odotusten vastaisesti autistiset ja dlyllisesti kehitysvam-
maiset henkil8t saattavat toisinaan kantaa useita erilaisia harvinaisia variant-
teja, ja niissd voi olla jopa yksilollisid eroja perheissi, joissa on vihintdan kaksi
autistista henkil63*. Niiden muutosten luonne on hyvin vaihteleva, mutta
mikdin niiden tunnistetusta syntymekanismista ei liity pelkdstddn autismiin.
Yleisesti ottaen niitd de novo -muutoksia DNA-jaksossa on havaittu paljon
muita useammin ihmisill3, joilla on autismin lisdksi dlyllinen kehitysvam-
ma. Lisiksi on toistettuja l6ydoksid, joiden mukaan vanhempien korkean idn
ja lapsen autistisuuden todennikoisyyden vililld on yhteys (ks. esim. Durkin
ym.%). Timi yhteys voi johtua siit4, ettd on suurempi mahdollisuus, etti
iakkiiden vanhempien lisidntymissoluissa tapahtuu geneettisida muutoksia,
tai siitd, ettd vanhemmat, joilla on laajempi autismin fenotyyppi (tai muita
autismiin liittyvid psyykkisid sairauksia) lykkadvit lapsen hankkimista, tai
ndistd molemmista syistd. Tutkimuksissa on hieman vaihtelua siini, koskeeko
timin vanhempien ikdin liittyvd vaikutus vain toista vai kumpaakin van-
hempaa. Niiden tutkimustulosten analysointi on kehittymissi entistd moni-

1), Siitd huolimatta kumman tahansa

puolisemmaksi (ks. esim. Sandin ym.
vanhemman iilld on suhteellisen pieni merkitys, samoin kuin Downin oire-
yhtymin (dlyllisen kehitysvamman yleisin syy) ja didin korkean iin viliselld
yhteydelld, koska useimmat vanhemmat saavat lapsia nuorina.

Geneettiset de novo -muutokset eivit selitd autismin toistuvuutta perheis-

sd. Viestossi tiytyy olla muita vaikuttavia geneettisia tekijoitd, jotka voivat



siirtyd vanhemmalta lapselle. Niiti kutsutaan yleensi yleisiksi varianteiksi®.
Tillaiset muutokset havaitaan yleensi etsimilld yhteisid geenimuunnoksia,
jotka liittyvit tietyn sairauden suurentuneeseen todennikoisyyteen. Ensim-
miiset tillaiset tutkimukset eivit onnistuneet kovinkaan hyvin. Tdmin
uskottiin viittaavan siihen, ettd autismiin liittyi suuri miiri (satoja tai tu-
hansia) geenimuunnoksia ja etti niiden muunnosten tunnistamiseen tarvit-
taisiin hyvin suuri miiri perheiti. Askettiin tehdyssi onnistuneessa yrityk-
sessd tunnistaa yleisid variantteja yhdistettiin eri otosten tietoja, ja otoskoko
oli yli 18 000 henkilda. Lisaksi analyyttisessa lahestymistavassa hyodyn-
nettiin muita sairauksia koskevia 16ydoksii®. Kun tillaisten yleisten riski-
varianttien havaitsemiseen tarvittava otoskoko otetaan huomioon, l6ydosten
toistaminen toisissa otoksissa ei ole kovin yksinkertaista. Mielenkiintoista
on, etti Grove ym.63 havaitsivat, ettd vanhojen diagnostisten luokkien mu-
kaan madiritettyjen yksildiden vililld oli merkittdvid geneettisid eroja. Yleis-
ten varianttien aiheuttama perinnéllinen alttius oli suurempi niilld, joilla oli
diagnosoitu Aspergerin oireyhtymi, kuin niill3, joilla oli jokin klassisempi
autismin muoto.

Yhdessi nimi geneettiset 16ydokset viittaavat siithen, ettd autismi saattaa
koskea kahta osin paillekkiistd ihmisryhmii: toisella ryhmailld on heikom-
mat dlylliset kyvyt ja aiheuttajina ovat harvinaiset ja de novo -variantit ja
toisen ryhmin jasenilld on parempi toimintakyky ja edelld mainitut perityt
variantit ovat paljon suuremmassa roolissa.

On merkillepantavaa, ettd kun erilaisia psyykkisid sairauksia tutkivat tut-
kijat aloittivat laajat genomitutkimukset, yleinen oletus oli, ettd geneettinen
alttius olisi sairauskohtaista. Autismi liittyy hyvin vahvasti erilaisiin psyykki-
siin sairauksiin erityisesti henkil&illd, joilla ei ole ilyllisti kehitysvammaa®,
ja geneettinen analyysi viittaa siihen, ettd erilaisten hermoston kehitykseen
liittyvien ja psyykkisten sairauksien geneettiset tekijit ovat osittain paillek-
kiisii®, miki ei vilttimirti ole ylldttavid ottaen huomioon, miten valtavan

suuri miird geenejd on kyseessi.

Ympadiristotekijéit

3 mutta toisinaan

Geeneilld on selkeisti suuri rooli autismin kehittymisessd
ympiristotekijit saattavat aiheuttaa autismin tai mydtivaikuttaa sen kehitty-
miseen. Autismin dramaattisen esiintyvyyden kasvun syyksi on usein oletet-
tu muutosta ympiristossi, silld geneettiset syyt ovat todennikéisesti siily-

neet muuttumattomina timin suhteellisen lyhyen aikajakson sisilld. Erittdin

monien ympiristotekijoiden on esitetty liittyvin autismin syntyyn (katsaus

19



20

oletettuihin syihin, ks. Bolte ym.®%), mutta tissi katsauksessa on mahdollista
keskittyd vain muutamaan olennaiseen kysymykseen.

Viite, jonka mukaan MPR-rokotteen tuhkarokolta suojaava kompo-
nentti aiheuttaa autismia, on aiheuttanut rokotusten miirin pitkdaikaista
laskua ja tuhkarokkoepidemioita etenkin viestonosissa, joissa rokotuskatta-
vuus on pieni. Tdmin viitteen tutkimiseen on panostettu merkittivd miard
resursseja, mutta kattavasta tutkimuksesta huolimatta ei ole saatu niyttod
MPR-rokotteen ja autismin vilisestd syy-yhteydestd (katsaus timin ja mui-
den rokotteiden turvallisuuteen liittyviin viittimiin, ks. DeStefano ym.%’).
Viime aikoina on esitetty, ettd tiettyjen serotoniinin takaisinoton estijien
(SSRI-ldakkeet), joilla hoidetaan yleensd masennusta ja/tai ahdistuneisuutta,
kiytto raskauden aikana lisid todennikoisyyttd sille, ettd lapsella on autis-
mikirjon hiirio*. Useat ryhmit ovat tutkineet titikin viitettd, silld hoita-
mattomalla raskaudenaikaisella masennuksella tiedetdin olevan haitallisia
vaikutuksia didin ja lapsen terveydelle. Useiden laadukkaiden tutkimusten
16ydokset osoittavat, miten vaikeaa on tunnistaa todellisia ympiristoteki-
joitd, kun samat geenit voivat vaikuttaa useiden hiirididen tai tilojen kehit-
tymiseen (esim. autismi ja masennus). Aidin raskauden aikana kiyttimien
SSRI-lddkkeiden ja lapsen autismin vilinen yhteys ndyttdd johtuvan ilmids-
td, joka tunnetaan nimelld hoitoaihesekoittuneisuus®®. Yksinkertaistettuna
timi tarkoittaa, ettd perityt geenit, jotka lisidvit autismin todennikoisyyt
td, altistavat myos masennukselle. Masennukseen hoitoa hakeville naisille
miiritdin todennikoisemmin SSRI-lddkkeitd kuin muille raskaana oleville
naisille. Niiden ditien selkeisti suurentunut riski saada autistinen lapsi huo-
limatta siitd, kiyteavicko he lddkkeitd, kiy selkedsti ilmi perheissi, joissa diti
on ollut kaksi kertaa raskaana ja lapsi on kummallakin kerralla myshemmin
diagnosoitu autistiseksi, mutta iti kiytti SSRI-ldikkeitd vain toisen raskau-
den aikana.

Valtaosa ympiriston vaikutusten tutkijoista on keskittynyt haitallisiksi
tiedettyihin tekijoihin, kuten ilmansaasteisiin tai alistumiseen vaarallisil-
le kemikaaleille, kuten torjunta-aineille. Miti ilmansaasteisiin tulee, meta-
analyysissd havaittiin rajallista niytt64 toksisuudesta®. Tuoreessa laajas-
sa epidemiologisessa tutkimuksessa’, joka koski mahdollista altistumista
torjunta-aineille perinataalivaiheessa, todettiin hieman (10 %) suurentunut
todennikoisyys saada autistinen lapsi. Koska on yleisesti tunnustettua, ettd
altistumista téllaisille kemikaaleille on syyti vilttdd, tutkimuksen tekijéiden
suositusta timin neuvon noudattamisesta myos raskauden aikana on tus-

kin syyta kyseenalaistaa. Téssd tutkimuksessa ei kuitenkaan dokumentoitu



todellista altistumista torjunta-aineille. Kun altistumista arvioitiin tutki-
mubksissa suoraan mittaamalla torjunta-aineiden aineenvaihduntatuotteiden
miirii raskaana olevien naisten virtsasta, tulokset eivit ole missiin nimessi
yksiselitteisia. On esimerkiksi todettu, ettd miespuolisten sikididen autismi-
riski ei lisidntynyt, mutta naispuolisten sikididen riskissi oli havaittavissa
pienti kasvua’'. Tarvitaan selvisti lisid tutkimuksia, joissa on huomattavasti
suurempi otanta, jotta voidaan midrittid, aiheuttaako mitattu altistuminen
raskauden aikana autismin kehittymisen riskin.

Osa siki6lle mahdollisesti vaarallisista ympiristotekijoistd ei ole sidoksis-
sa ulkoisiin tekijéihin. Historiallisesti katsoen on hyvin vihin niyttod siitd,
ettd autismi liittyisi ennenaikaiseen synnytykseen tai sikién pienipainoi-
suuteen raskausviikkoihin nihden, joilla on tilastollinen yhteys kehitykseen
liittyviin ongelmiin. Kun hyvin ennenaikaisesti syntyneiden lasten eloon-
jidmisprosentti on noussut merkittdvisti parinkymmenen viime vuoden
aikana (ja ndiden lasten intensiivisestd seurannasta on tullut rutiinia), on
kaynyt ilmeiseksi, ettd ennenaikaisella syntymaill on yhteys myshemmin
autismidiagnoosin lisiintyneeseen todennikdisyyteen’. Tulevien tucki-
musten haasteena on mairittdd, onko ennenaikaisuus merkittdvi itsendinen
ympiristoriskitekijd vai voidaanko osoittaa, ettd ennenaikaisena syntyneil-
14 autistisilla lapsilla on myds autismin geneettisia riskitekijoitd. Vastaavia
kysymyksii liittyy didin sikidon kohdistuvan immuunivasteen ja lapsen
myShemmin autismin viliseen viitettyyn yhteyteen. Jotkin laajat epidemio-
logiset tutkimukset viittaavat siihen, ettd kyseessd on todennikoisesti har-
vinainen autismin aiheuttaja’, mutta tutkimuksissa todetaan my®s, etti jos
tillainen reaktio tapahtuu, sikiolld voi olla geneettinen riski sekd autismille

ettd epinormaalin immuunivasteen herittamiselle.

Neurotiede

Koska autismi on niin omaleimainen tila, aluksi oletettiin, etti autismia
aiheuttavien aivojen rakenteen ja/tai toiminnan muutosten tiytyy myds olla
ainutlaatuisia. Niinp4 vuosien varrella on esimerkiksi esitetty, ettd autis-
mi saattaa johtua erilaisten hermovilittidjiaineiden jirjestelmien (esim.
GABAergisen, serotoninergisen tai glutaminergisen jirjestelmin) poik-
keavuuksista, mutta tiedot viittaavat siihen, ettd tillaisia oletettuja poikkea-
vuuksia todetaan yleensd vain alaryhmissi.

Neurobiologiaa voidaan tutkia useilla analyyttisilld tasoilla, kuten geeni-
tasolla tai suurten hermoverkkojen toiminnan tasolla. Esittelemme nii-

den lihestymistapojen puitteita lyhyesti. Yleinen kisitteellinen haaste kiy
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kuitenkin ilmi heti analyysien geneettiselld tasolla. Autismin riskitekijéiksi
on nimittiin esitetty epitavallisen suurta miirad geeneji, joilla ei ole yhteistd
vaikutusmekanismia, toisin kuin voisi odottaa. Muutoksia on todettu gee-
neissd, jotka vaikuttavat eri kohteisiin, kuten kromatiinirakenteeseen ja sitd
kautta useiden geenien toimintaan, synapsien rakenteeseen ja toimintaan,
soluvaellukseen ja solujen lopulliseen sijaintiin kehittyvissi aivoissa, hermo-
solujen ulokekasvuun, joka johtaa ratojen muodostumiseen, sekd moniin
muihin toimintoihin. T4hin mennessd suurin osa tunnistetuista geneet-
tisistd varianteista on 16ydetty ihmisiltd, joilla on my®s élyllinen kehitysvam-
ma. Siksi olisi hyvin kiinnostavaa tietdd, onko suurempaa yhdenmukaisuutta
nihtivissi jollakin analyysitasolla, kun aletaan tunnistaa lisdd yleisid variant-
teja, jotka nidyttdvit olevan autismin taustalla silloin kun siihen ei liity ilyl-
listd kehitysvammaa®.

Vaikka joidenkin harvinaisten geneettisten varianttien tiedetiin vaikut-
tavan synapsien rakenteeseen ja toimintaan, kuolleiden autististen henki-
16iden aivojen synapsirakennetta on tihin mennessi tutkittu suhteellisen
vihin osittain siksi, ettd aivokudosta on saatavilla rajallisesti. Julkaistut post
mortem -tutkimukset ovat yleensi keskittyneet solujen sijaintiin ja muotoon,
ja niissd on havaittu eroja solujen sijainnissa (yhteenveto, ks. Ecker ym.”)
aivokuoren useilla alueilla. Tdma on yleensi tulkittu osoitukseksi siitd, ettd
aivokuoren organisoitumisen taustalla on laajempia eroja. Yksi vaikuttava
havainto on ollut se, ettd solujen ryhmittdytyminen poikkeaa hieman siit4,
miten tavanomaisesti kehittyneiden ihmisten aivokuoren solut ovat ryhmit-
tyneet. Tdhidn saattaa liittyd muutoksia siind, miten neuronit ovat paikal-
lisesti yhteydessi toisiinsa. Tlld hetkelld ei ole olemassa tekniikkaa, jolla
ihmisaivojen hermoverkkojen paikallisia kytkentojd voitaisiin tutkia suoraan
joko kuolleen tai eldvin ihmisen kudoksissa.

Vahva yhteys autismin ja aivosihkokiyrin eli EEG:n aktiivisuuden vililld
viittaa siihen, ettd aivosihkokiyrin eri taajuuksien syntymiseen vaikuttavissa
laajoissa neuroniverkostoissa on toiminnallisia eroja. On silti vaikea erottaa,
johtuvatko muutokset aivokuoren paikallisten yhteyksien eroista vai eroista
yhteyksissi kaukaisempien alueiden vililli (asiaa kisittelevit O’Reilly ym.®).
Autismin aivokuvantamistutkimuksissa on saatu darimmiisen heterogeeni-
sid tuloksia niin aivojen eri alueiden kokoa kuin niiden vilisid yhteyksiikin
koskevista eroista. Kuten Ecker ym.™ toteavat, tilld hetkelld ei pystytd mii-
rittimain, ovatko erot aivojen harmaassa tai valkeassa aineessa todella pri-
mairisid, mutta yleisesti ollaan sitd mielti, ettd aivokuori on todennikoisesti

organisoitunut jossain mairin epitavallisesti autistisilla henkil®illa.



Jotkin tutkijaryhmit ovat pyrkineet minimoimaan heterogeenisyyden
keskittymilld autististen henkiliden tiettyihin alaryhmiin, kuten ihmi-
siin, joilla on suuri pddn ympirysmitta tai joilla on esiintynyt taantumista
tai viivastynyted kielellistd kehitystd. Voisi olla my6s hedelmillistad keskittyd
autistisiksi miiriteltyihin lapsiryhmiin sen mukaan, miten nopeasti he oppi-
vat erilaisia taitoja varhaiskehityksen aikana, silld se niyttid olevan hyvin

vaihtelevaa”’.

Poikkeavat osa-alueet
Sosiaaliset taidot ja kommunikaatio

Autismin médritelmi on perustunut sosiaalisiin ja kommunikaatiovaikeuk-
siin Kannerin ja Aspergerin 1940-luvulta laatimista alkuperiisistd kuvauk-
sista lihtien. Kannerin” kuvauksen mukaan hinen vastaanotollaan kiyvilli
autistisilla lapsia oli vaikeuksia suhtautua muihin ihmisiin jo elimin alku-
vaiheessa eikd osa ei oppinut puhumaan tai heidin kielellinen kehityksensi
oli viivistynyt. Asperger’** kuvaili lapsia, joille omat kiinnostuksen kohteet
olivat toisinaan tirkeimpid kuin oman perheen kanssa vietetty aika ja joiden
puhe ei ollut laadultaan sosiaalista. Nami varhaiset kliiniset kuvaukset pité-
vit paikkansa tinikin pdivini, silld ne kuvaavat koko autismikirjossa esiin-
tyvid sosiaalisia ja kommunikaatiovaikeuksia.

Ihmiset ovat yleensi syntymisti saakka kiinnostuneita sosiaalisista drsyk-
keistd, ja monet uskovatkin timin olevan meihin ns. sisidnrakennettu
ominaisuus®'. Analysoitaessa videoita lapsen ensimmiisesti syntymipiivis-
td (eli ennen kuin lapsi on diagnosoitu) on havaittu eroja siind, miten lapset
osoittavat, esittelevit esineiti, katsovat muita ja reagoivat omaan nimeensi®?.
Vanhemmat ovat tuoneet esiin jilkikiteen, ettd lapset ovat ottaneet vihem-
min katsekontaktia ja heilld on ollut tavanomaista vihemmin vuorovaikut-
teista leikkid varhaislapsuudessa. Sosiaalisia eroja on dokumentoitu myds
suunnilleen siind vaiheessa, kun lapsi on diagnosoitu (3—5 vuoden idssd).
Tillaisia voivat olla esimerkiksi haluttomuus fyysiseen kontaktiin vanhem-
piensa kanssa, reagoimattomuus omaan nimeen, vaikeus ymmirtid toisten
tunteita ja ilmeitd, vaikeus ystdvystyi ja vaikeus reagoida tervehtimiseen tai
sosiaaliseen lihestymiseen®'. Murrosiissi autistisia nuoria usein kiusataan ja
kohdellaan huonosti, ja he voivat syrjiytyi sosiaalisesti®’. Nimi vaikeudet
jatkuvat aikuisidssd, ja aikuisilla autistisilla henkiloilld on muita vihemmin

ystivid ja parisuhteita ja he ovat harvemmin sosiaalisesti itseniisii®®.
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Voidaan viittdd, ettd kasvot ja silmit ovat meille tirkeimpii sosiaalisten
vihjeiden lihteit. Jotkin autistiset henkilot eivit, piinvastoin kuin ihmiset
yleensi, olekaan parempia kasvokuvien erottelussa vaan erottelevat esineku-
via, kuten autojen kuvia®, samalla tarkkuudella. He saattavat my®&s viltelld
katsekontaktia®®, ja heilld voi olla vaikeuksia tunnistaa tunteita ilmeista.

Autististen henkildiden sosiaalisia vaikeuksia koskevissa teorioissa on esi-
tetty, ettd toisten ihmisten ajatusten ja tunteiden ymmairtdmisen vaikeudet
ovat keskeisessi asemassa (puutteellinen mielen teoria, Impaired Theory of
Mind)®". On my®s esitetty, ettd luontainen tarve sosiaaliseen vuorovaikutuk-
seen muiden ihmisten kanssa puuttuu tai on heikentynyt autistisilla henki-
16il14°2 ja ettd siksi autismin kirjon henkildt kiinnittivit muita vihemmin
huomiota ympiristdn tarjoamaan sosiaaliseen tietoon®. Joka tapauksessa
“sosiaaliset aivot” tai neurobiologiset alueet, joiden synkronoitu toiminta tu-
kee sosiaalisia taitoja, toimivat eri tavalla autistisilla henkilsilld **+>-%.

Fyysisten ja psyykkisten sairauksien diagnostisten tautiluokitusten uusim-
missa versioissa' sosiaalisia ja kommunikaatiovaikeuksia ei kisitelld erikseen.
Tdmai on jarkeenkdypii, silli kommunikoinnin keskeinen tarkoitus on ni-
menomaan sosiaalinen®”. Viestinti koostuu monesta osa-alueesta. Niitd ovat
ekspressiivinen viestintd, kuten puhuttu kieli (sanat ja syntaksi), reseptiivinen
viestintd (esim. toisten puheen ymmartiminen), kielen pragmaattinen osa-
alue (sosiaaliset elementit, kuten puheen vuorottelu keskustelussa) ja sanaton
viestinti (eleet, osoittaminen ja ilmeet). Autistisilla ihmisilld on osoitettu ole-
van vaikeuksia useimmilla kielen ja kommunikaation osa-alueilla, mutta ne
vaihtelevat sen mukaan, minki tyyppisesti autismista on kyse”®.

Autistisilla vauvoilla on usein ensimmadisen elinvuoden aikana vaikeuksia
matkimisessa, positiivisissa tunteissa, leikkitaidoissa, jaetussa tarkkaavaisuu-
dessa ja sosiaalisissa leikeissd, kuten kurkistusleikissi®>19%19" Toisena elin-
vuotena autististen lasten varhaiset puhutun kielen taidot kehittyvit muita
hitaammin'®, ja puhe voi taantua esimerkiksi siten, etti kerran opitut yksit-

tiiset sanat unohtuvat'®

. My®os pragmaattisissa (sosiaalisen kommunikaa-
tion) taidoissa syntyy eroja, silld autistiset lapset kiyttavit kieltd useammin
omien tarpeidensa tyydyttimiseen kuin sosiaaliseen vuorovaikutukseen'*.
Autistiset lapset saattavat tulkita kuulemansa liian kirjaimellisesti'®, pu-
hua virallisesti tai pikkutarkasti ja heilld voi olla vaikeuksia siddelld katsetta
oikein keskustelun aikana'®.

Puheenkehitys vaihtelee hyvin paljon eri autistisilla henkiloilld. Osa ei opi
puhumaan hyvin tai lainkaan, kun taas osalla on laaja sanavarasto'”’. Niihin

kehityskaariin vaikuttavia tekijoiti ovat esimerkiksi dlykkyysosamiiri'"’,



% interventiopalveluiden saata-

varhaisen ekspressiivisen kielitaidon taso'

vuus'® seki kkaavai isen h ion kiinnittimi i
jaettu tarkkaavaisuus (toisen huomion kiinnittiminen esinee-

seen kommunikoinnin avulla)''’. Joillakin autistisilla lapsilla on suurempi

" kun taas toisilla on pidempi kehi-

sanavarasto kuin ei-autistisilla lapsilla
tyskaari ja puhutun kielitaidon kehittyminen jatkuu vieli aikuisena''?. Har-
voin tapahtuu my®és niin, ettd autistiset henkil6t osaavat puhua mutta eivit

halua. T4td kutsutaan selektiiviseksi mutismiksi eli valikoivaksi puhumatto-

muudeksi''3.

Rajoittunut ja toistuva kéyttdytyminen

Autismiin liittyvi rajoittunut ja toistava kiyttdytyminen on kattotermi, joka
kattaa kiyttdytymisen, joka saattaa toistua, vaikuttaa epitavalliselta ja tilan-
teeseen sopimattomalta tai on tiukan kaavamaista. Psykiatristen sairauksien
tautiluokituksen nykyisessi laitoksessa (DSM 1V), jossa mddritetddn autismi-
diagnoosin kriteerit' mainitaan rajoittunutta ja toistavaa kiyttiytymisti kos-
kevassa osioissa toistuvat liikkeet (esim. kisien liikkeet), puhe (esim. saman
ilmauksen loputon toistaminen) tai esineiden kiytto (esim. leluautojen aset-
taminen riviin), tiukat rutiinit, pakonomainen pitdytyminen tietyissi kiytos-
malleissa ja muuttumattomuuden vaatiminen sekd voimakkaat mielenkiin-
non kohteet, jotka ovat epitavallisia luonteeltaan tai intensiteetiltddn.
Rajoittunut ja toistava kiyttdytyminen ei liity pelkistddn autismiin, vaan

sitd todetaan my®s lapsilla, joilla ei ole autismia*
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, ja ihmisilld, joilla on mie-
lenterveysongelmia'". Vaikka autistisilla ja muilla lapsilla esiintyvin rajoit-
tuneen ja toistavan kiyttdytymisen tyyppid koskevissa termeissd on paillek-
kiisyyttd, nimi kiyttiytymismallit ovat yleisempii autistisilla lapsilla'®!"7,
Rajoittunutta ja toistavaa kiyttdytymistd ilmenee pienilld autistisilla

8 mutta se saattaa vihentyi aikuisikiin tultaessa'’®. Tieteellisessi

lapsilla
tutkimuksessa ei ole selvinnyt, miten rajoittunut ja toistava kiyttdytymi-
nen muuttuu ajan mydtd ja mikd niitd kehitysmalleja ennustaa, mutta on
jonkin verran ndyttod siitd, ettd toistavaksi ja sensomotoriseksi luokiteltu
kiytedytyminen siilyy voimakkaana, kun taas muuttumattomuuden vaati-
120

mus on aluksi heikkoa mutta vahvistuu idn myotd'*”. Myés suhde dlykkyys-
osamiiriin on hieman episelvi. Erddssi laajassa tutkimuksessa havaittiin,
ettd ei-kielellisen dlykkyysosamiirin kasvaessa my®s joidenkin rajoittunei-
den ja toistuvien kdytosmallien (kuten rajoittuneiden mielenkiinnon koh-
teiden) todennikoisyys kasvoi, mutta suurin osa rajoittuneista ja toistavista
kiytosmalleista lisddntyi ei-kielellisen dlykkyysosamiirin laskiessa (esim.

kisien ja sormien maneerit 121
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Aistiherkkyydet

Kahdessa kliinisessi tautiluokituksessa eli USA:n psykiatriyhdistyk-

sen psykiatristen sairauksien tautiluokituksessa (DSM, Diagnostic and
Statistical Manual) ja kansainvilisessi tautiluokituksessa (ICD, International
Classification of Disease) on mainittu aistiherkkyydet autismiin liittyvin
rajoittuneen ja toistavan kiyttiytymisen alla’?. Kolme sensoristen reagointi-
taipumusten luokkaa on tunnistettu: 1. yliherkkyys (tavallista voimakkaam-
pi reagointi aistidrsykkeeseen tai aistidrsykkeen vilttiminen), 2. aliherkkyys
(tavallista lievempi reagointi aistidrsykkeeseen) ja 3. aistihakuisuus (vahva
mielenkiinto tiettyyn aistidrsykkeeseen)'??. Aistiyliherkkyyden asteet kor-
reloivat rajoittuneen ja toistavan kiytoksen asteen kanssa'??. Timai selittii,

miksi aistiyliherkkyys sisiltyy kyseiseen kohtaan tautiluokituksissa'?.

Aistiherkkyys on erittiin yleisti (yli 90 %) autismissa'?*'%

, ja sithen lu-
keutuvat poikkeavat vasteet makuihin, tuntemuksiin, nikemiseen, diniin,
tai esineiden tai ihmisten hajuun. Autismin tutkijat ovat tunnistaneet perin-
teisten kehon ulkoisten aistien lisiksi eroja jirjestelmissi, johon kuuluvat
sisdiset aistit'?®, kuten asento- ja liikeaisti (tietoisuus omasta kehosta tilas-
sa)!?7 seki tasapaino'?®. Autismiin liictyvit sensoriset erot vaikuttavat olevan
globaaleja eli jos yhteen aistiin liittyy herkkyyttd, on todennikoisempdi, ettd
eroja esiintyy toisellakin aistialueella'?.

Aistiherkkyytti havaitaan autistisilla henkil6illi taaperoista'* aina aikui-
siin asti’'. Jotkin autistiset henkildt kuvaavat aistiyliherkkyytti eliminsi
keskeiseksi (myonteiseksi ja/tai kielteiseksi) osa-alueeksi'*?. Aistiyliherkkyy-
den on osoitettu liittyvin joiden autistisen ihmisten ilmoittamaan stressiin ja
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ahdistuneisuuteen'””. Timi korostaa sitd, miten tirkeii on muokata koulu-

ja tydympiristojd siten, ettd autistiset ihmiset pystyvit osallistumaan par-

haalla mahdollisella tavalla'?*.

Alykkyysosamédrdn mittaukset

Alykkyysosamiiri (AO) on mittari, joka kuvaa henkilén kykyi suoriutua
sarjasta dlykkyystesteji. Alykkyystestit on normalisoitu siten, etti vieston
keskimadriinen pistemairi on noin 100. Kiytettdvissd on useita erilaisia tes-
tejd, mutta yleisimmait ovat lapsille ja aikuisille suunnatut Wechslerin testit,
joissa pisteytetddn kielellinen idlykkyys, ei-kielellinen dlykkyys ja kokonais-
ilykkyysosamairi.

Wechslerin dlykkyystestit sisiltdvit useita kielellisid osatesteji (esim. kah-
den sanan vastaavuuden kuvaaminen eli samankaltaisuudet) ja ei-kielellisia



osatestejd (esim. kuutioiden jirjestiminen mallikuvion mukaan eli kuutio-
tehtivit). Alykkyystesteissi tai osatesteissi on raportoitu johdonmukaises-
ti epitasaisia profiileja tai profiileja, joissa on tiettyji “piikkejd”, ja varhai-

set tutkimukset viittasivat sithen, ettd autististen henkildiden ei-kielellinen

ilykkyys oli korkeampi kuin kielellinen ilykkyys'®

. Kun Aspergerin oire-
yhtymii alettiin diagnosoida enemmin, havaittiin painvastainen kaava eli
kielelliset taidot olivat paremmat. Tutkimukset kertovat havainnoista, joiden
mukaan tutkittavat suoriutuivat erinomaisesti tehtévisti, joissa oli visuaali-
sia palapeleji (esim. kuutiotehtivit, Ravenin progressiiviset matriisit'3>!3¢137,
mutta heilld oli samanaikaisesti vaikeuksia ymmirtimisessi (kielellisen padt
telyn ja kisitteellistimisen mittari)'®!3%.

Epitasaisen profiilin sekd dlykkyystestien sosiaalisten ja kielellisten vaati-
musten vuoksi on esitetty, ettd perinteiset dlykkyystestit eivit kuvaa autis-
tisten ihmisten vahvuuksia ja aliarvioivat heidin ilykkyyttiin'*”'%. Lisik-
si motivaation puutetta ei ole tutkittu tarpeeksi autististen henkildiden
kognitiivisen testauksen yhteydessd, mutta sen on ilmoitettu vaikuttavan
merkittivisti yleisvieston ilykkyystesteissi saamiin pisteisiin'®’. Alykkyys-
testausympiristdén kuuluu myds yleensi sosiaalista vuorovaikutusta ja kom-
munikointia testaajan ja testattavan kesken (esim. kysymyksiin vastaamista),
joten autistiset henkilt saattavat olla heikommassa asemassa jo ennen testin

alkamista.

Vahvuusalueet

Autististen ihmisten kognitiivisessa profiilissa on vahvuuksia joillakin

¥ mutta yleensi ottaen autismin tutkimuk-

osa-alueilla ja vaikeuksia toisilla
sessa on ollut tapana keskittyi niiden ihmisten "puutteisiin**. On esitetty,
ettd vahvuuksiin perustuvat arvioinnit, joissa huomioidaan autististen hen-
kildiden mielenkiinnon kohteet ja tarkastellaan kiyttdytymistd myonteiseltd
kannalta, voisivat parantaa vanhempien ja ammattilaisten vilisti dynamiik-
kaa seki asettaa autistisille henkildille aiempaa kunnianhimoisempia tavoit-
teita'®.

Poikkeuksellinen lahjakkuus (savant-ilmio) voidaan méiritelld kahdel-
la eri tavalla: 1. vertaamalla ei-autistisiin yksilihin/ryhmiin tai 2. suhteessa
yksilon yleistaitoihin'#*. Varhaisessa savant-ilmion tutkimuksessa keskityttiin
tunnistamaan ihmisig, joita koskee mairitelma 1 ja joilla on poikkeuksellisia
kykyja tietylld osa-alueella (kuten pdivimairien laskemisessa), mutta joilla
saattaa my®s olla dlyllinen kehitysvamma'®. Sen jilkeen kun savant-miiri-

telmiin lisictiin kohta 2'*, on arvioitu, etti lihes kolmannes autistisesta
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viestostd on savantteja *°. Usein oletetaan, ettd monet ndistd savant-kyvyistd

johtuvat kyvysti keskittya yksityiskohtiin ja poikkeuksellisesta kyvystd kes-
kittyd omaan mielenkiinnon kohteeseen'#1*,

Sen lisiksi, ettd dlykkyyttd koskevissa tutkimuksissa on 16ydetty vahvuuk-
sia tietyissd osatesteissd, tutkimuksissa on myos todettu erinomaista suoriu-
tumista useissa kognitiivisissa tehtdvissi. On tunnistettu autististen henkil®i-
den alaryhmai (jonka jisenilld on diagnosoitu Aspergerin oireyhtymai), joka

saa hyvii pisteiti standardoiduista sanavarastotesteisti'*’

. Kykyd muodostaa
ja manipuloida mielikuvia on my®és esitetty autismiin liitcyviksi poikkeuksel-
liseksi kognitiiviseksi kyvyksi'’, joka saattaa selittid palapelien ratkomiseen
151

liittyvid taitoja™™'. Autististen henkildiden keskittymiseen, sddntdjen ja kaavo-

jen ymmirtimiseen ja muistiin liittyvit kyvyt tarkoittavat, ettd he saattavat

menestyi ei-autistisia henkilsitd paremmin koulussa ja tydpaikalla'*2.

Samanaikaishairiot

Tutkimusty6ssd on useiden vuosien ajan keskitytty autismiin liittyviin so-
siaalisiin ja kommunikaatiovaikeuksiin, mutta kymmenen viime vuoden
aikana tutkijat ovat alkaneet tutkia aiempaa enemman ilyllisid, psyykkisid
ja fyysisid haasteita, joita esiintyy usein autismin rinnalla'*’. Niiti kutsutaan
samanaikaishiiridiksi (co-occurring difficulties).

Useita samanaikaishiirioitd on jo tunnistettu. Tutkittuja yleisid biologisia
ongelmallisia osa-alueita ovat mm. epilepsia, uni, maha-suolikanavan oireet ja
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koordinaatio™*. Yleisid tutkittuja samanaikaisia psyykkisid ongelmia ovat tark-

kaavuus- ja ylivilkkaushiirio (ADHD), ahdistuneisuus, masennus, skitsofrenia,

4154, Iso-Britanniassa van-

pakko-oireinen hiirié (OCD) ja Touretten oireyhtym
hemmille tehdyssd laajassa kyselytutkimuksessa todettiin, ettd yleisimmit tun-
ne-elimiin ja kiyttdytymiseen liittyvit ongelmat olivat aggressiivisuus, uneen
ja ruokavalioon liittyvit ongelmat, ylivilkkaus ja ahdistuneisuus'>. Tissi tut-
kimuksessa 53 prosenttia vanhemmista ilmoitti, ettd heiddn lapsillaan esiintyi
usein vihintdin neljii erilaista tunne-elimin tai kiyttdytymisen ongelmaa.
Vaikka nimi ongelmat ovat yleisid, lddkairit eivit mielellddn tee lisidiag-
nooseja varsinkaan autistisille henkiléille, joilla on ilyllinen kehitysvam-
ma'*. Tautiluokituksissakin on aiemmin suhtauduttu vastahakoisesti siihen,
ettd henkilolla voi olla samanaikaisesti kaksi yleistd hermoston kehityksen
hiiriétd (autismi ja ADHD)'"’. On episelvii, mitki biologiset ja ympiristd-
tekijit aiheuttavat niitd ongelmia ja onko ongelmilla yhteinen syntymeka-

nismi vai johtuvatko ne eri tekijéistd'*®.



Alyllinen kehitysvammaisuus

Maailman terveysjirjeston? luokituksen mukaan ilyllisen kehityksen hiirisi-
td aiheuttavat eri syyt (esim. geneettiset tai aivovammasta johtuvat), hiiriot
ilmenevit usein varhaisessa kehitysvaiheessa ja niille on ominaista ilyllinen
toiminta, joka vihintddn kaksi keskihajontaa alle keskimidrdisen dlykkyys-
tason. Alyllisessi kehitysvammaisuudessa on eri asteita: lievi, keskivaikea,
vaikea ja syvi. Aiempien tutkimusten meta-analyysissi arvioitiin dlyllisen ke-
hitysvammaisuuden esiintyvyydeksi yleisviestossi 10,37/1000', ja ilyllises-
ti kehitysvammaisten ihmisten enemmistélld (noin 85 %) kehitysvamma oli
luokiteltu keskivaikeaksi'®.

Kun autismin todettu esiintyvyys on lisddntynyt ajan myoti ja kirjon laa-
juus on huomioitu paremmin, autismikirjon henkilsiden, joilla on ilyllinen
kehitysvamma, osuus on laskenut'®". Vuoden 1974 julkaisussa DeMeyer ja
kollegat totesivat, ettd kun testattiin 115 autistista lasta, 94 prosentin dlyk-

812, Eteli-Lontoossa 2000-luvun alussa tehdyn tut-

kyysosamiiri oli alle 6
kimuksen mukaan 55 prosentin ilykkyysosamiiri oli < 70'%*, ja tuoreiden
yhdysvaltalaisten seurantatietojen mukaan 31 prosentilla lapsista dlykkyys-
osamiiri oli < 70*2. Kun Brugha ym. (2012) tarkastelivat aikuisten ilyllisesti
kehitysvammaisten ryhmii, he havaitsivat, ettd autismin esiintyvyys kasvoi
ilykkyysosamdirin tason myoti. Autismin arvioitu esiintyvyys sosiaalihuol-
toalan laitoksissa eldvien aikuisten ilyllisesti kehitysvammaisten keskuudessa

oli 31 prosenttia'®.

Mielenterveys

Iso-Britanniassa vuonna 2015 tehdyssi suuressa kyselytutkimuksessa kysyt-
tiin, mitd tutkimusaiheita autistiset henkildt, vanhemmat seka terveys-,
koulutus- ja sosiaalialan ammattilaiset pitivit tirkeimpini. Kyselyyn vastasi
lihes 1300 henkil6d, ja heidin mielestddn tirkein tutkimuskysymys oli:

"Mitki interventiot parantavat autististen ihmisten mielenterveytti tai

vihentivit heidin mielenterveysongelmiaan?”
Neljinneksi tuli seuraava kysymys:
"Mitké interventiot vibentivit autististen ibmisten abhdistuneisuutta?”

(Sivu 4 htep://www.jla.nihr.ac.uk/priority-setting-partnerships/autism/
downloads/Autism-PSP-final-report.pdf)
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Mielenterveysongelmat vaikuttavat kielteisesti koko perheeseen'®*, ja huono
mielenterveys lisid autististen henkildiden riskid kuolla varhain itsemurhan
vuoksi'®1°, Kun Iso-Britanniassa tutkittiin 10—14-vuotiaita autistisia lapsia,
70 prosenttia lapsista tdytti psyykkisen sairauden kriteerit, kun heitd arvioi-
tiin CAPA-menetelmin (Child and Adolescent Psychiatric Assesment) avulla.
Heisti 40 prosenttia tiytti vihintiin kahden psyykkisen sairauden kriteerit'®’.
Yleisimmiit tdssd tutkimuksessa havaitut psyykkiset sairaudet olivat ahdistu-
neisuus (41 %) ja varsinkin sosiaalisten tilanteiden pelko (29 %) seki tarkkaa-
vuus- ja ylivilkkaushdirié (ADHD, 28 %) ja uhmakkuushiirié (ODD, 28 %).
Tissd tutkimuksessa masennushdirion esiintyvyys oli pieni (1,4 %), ja masen-

168 Vaikka mielenter-

nus yleistyi murrosidn jilkeen, kuten viestdssi yleensikin
veysongelmat ja psyykkiset sairaudet ovat yleisid nuorten ja aikuisten autistien
keskuudessa, on ndyttod siitd, ettd niiden esiintyvyys vihenee myshemmin
aikuisena. Timi koskee varsinkin sosiaalista ahdistuneisuutta'®’.

Autismin sekd muiden yleisten mielenterveysongelmien ja psyykkisten sai-
rauksien oireet ovat hyvin piillekkiisid. Esimerkiksi sekd autismi ecti ADHD
vaikuttavat sosiaalisiin taitoihin, kommunikointiin ja tarkkaavaisuuteen'™, ja
yhteneviisid vaikeuksia esiintyy my®s autismissa ja sosiaalisten tilanteiden pe-
lossa'”!. Samanaikaiset mielenterveysongelmat voivat pahentaa autismin oirei-
ta'” ja edellyttii interventioiden tyypin tai intensiteetin mukauttamista.

Koska samanaikaisesti esiintyvit psyykkiset sairaudet ovat yleisid, autis-
tiset henkilot hakeutuvat keskimairiistd todennikoisemmin terapiapalve-
luihin'™. Autismin kanssa samanaikaisesti esiintyvid psyykkisii sairauksia

174175 " mutta laikkeilld on haittavaikutuksia eiki liikkeiden

ladkitddn usein
kiyteod autistisilla ihmisilld ole testattu ja hyviksytty'’®. Kymmenen viime
vuoden aikana on tutkittu huomattavasti aiempaa enemmin, miten tehok-
kaasti erilaiset kdyttdytymisterapiat, kuten kognitiivinen kiyttdytymiste-
rapia (katsaukset, ks.!”"!"®) ja tietoinen lisniolo (mindfulness) (katsaus'”),
parantavat autististen henkildiden mielenterveytti. Siitd huolimatta niitd
terapiamuotoja on vain rajoitetusti saatavilla arjen toimintaympirist6issa.
Lisdksi niitd on harvoin mukautettu autististen ihmisten sosiaalisiin, kom-

180 Monissa maissa autis-

munikatiivisiin ja ympiristod koskeviin tarpeisiin
mikirjon henkildiden on vaikea p4dstd mielenterveyspalveluihin.

Heikko mielenterveys vaikuttaa koko perheeseen. Autististen henkildiden
vanhemmilla ja erityisesti dideilld on suurentunut mielenterveysongelmien
riski'®"1%2, On yhi enemmiin niyttod siitd, ettd kiyttiytymisterapiat voivat
parantaa eivit ainoastaan autististen lasten vaan my6s heididn vanhempiensa

vanhempien resilienssii ja mielenterveytti'®.



Haastava kéyttdytyminen

Englannin kielessd on viime aikoina kiytetty haastavan kiyttdytymi-

sen sijaan termid “kdyttdytyminen, joka asettaa haasteita” (behaviour that
challenges)'®*. Timi perustuu siihen, ettd termi haastava kiyttiytyminen
keskittyy alyllisesti kehitysvammaisen henkilén ongelmalliseen kiytok-

seen eikd sithen, miksi hin kiyttdytyy kyseiselld tavalla. NICE (National
Institute for Health and Care Excellence) totesi vuonna 2015 terveydenhuol-
lon ammattilaisille suunnatuissa ohjeissaan seuraavaa (https://www.nice.org.

uk/guidance/ngl1):

"Kiytos, joka asettaa haasteita, ei ole diagnoosi. Silli tarkoitetaan téissi
ohjeessa sitd, ettd vaikka tillainen kiytis voi asettaa haasteita palveluille,
perheenjisenille tai hoitaville henkiliille, silli voi olla jokin tarkoitus

oppimisvaikeuksista kirsiville henkilolle itselleen.”

Painopiste on siirtynyt tietyn kiytoksen tarkoituksen ymmirtimiseen sekd
ammattilaisten, yhteiskunnan ja ympiristdn rooliin tillaisen kiytoksen tul-

kitsemisessa ja selvittdmisessi sekd sithen puuttumisessa:

”Haastavasti kiyttiytyvi henkilo ei ole ainoa, joka tarvitsee hoitoa, ja
siksi on varmistettava, etti samalla arvioidaan muita osa-alueita, kuten
ympdristod, taitoja, hoitavien henkiloiden tai hoitohenkiloston asenteita ja

palveluvalminksia, ja puututaan myos niihin.” (s. 24, Tanwar ym.'™?).

Matson ja Rivet'® tunnistivat nelji haastavan kiyttiytymisen luokkaa:
1. aggressiivisuus/tuhoaminen (esim. esineiden hakkaaminen), 2. stereoty-
pia (esim. epitavallinen dintely), 3. itsensd vahingoittaminen (esim. puremi-
nen, esineiden nieleminen), 4. hiiriokdyttiytyminen (esim. riisuuntuminen).
Autistisilla aikuisilla, olivat he sitten kehitysvammaisia tai eivit, esiintyy joka
luokassa kuvattua kiyttidytymistd merkittivisti enemmin kuin kehitysvam-
maisilla henkilill4, joilla on sama ilykkyysosamiiri, mutta ei autismia'®’.
Pilling ym."® tunnistivat asiantuntijalausuntojen ja tutkimuksen perus-
teella useita tekijoitd, jotka voivat laukaista haastavaa kiyttdytymistd. Niitd
olivat esimerkiksi aistiympiristo, fyysiset hdiriot ja vaivat, sosiaalinen ym-
paristd (esim. vieraat ihmiset), rutiinien muutos, kommunikointiongelmat
ja samanaikaiset mielenterveysongelmat tai psyykkiset ongelmat. Matson
ym.187 tarkastelivat tutkimuskirjallisuutta ja havaitsivat, ettd huomion

hakeminen ja pako tietystd ympiristostd olivat kaksi yleisintd haastavan
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kdyttdytymisen tyyppid, mutta itsestimulaatio ja erilaisten asioiden (kuten
ruoan) hakeminen olivat my6s tirkedssi asemassa.
Autismin tutkimuksen uusi osa-alue kisittelee heikon tunnesiitelyn

188,189,190

merkitystd haastavan kidyttdytymisen eskaloitumisen taustalla , seki

kykyi hy6dyntdd kdyttdytymisti, taitoja tai strategioita oman tunnetilan-

191

sa muuttamiseen tai tasapainottamiseen'”'. Tutkimusten mukaan autistiset

ihmiset eivit yleensd pyri sidtelemain tunteita sosiaalisen kontaktin avulla,

vaan yrittivit sen sijaan piisti pois stressaavasta ympiristosti'*?

. On my®6s
ndyttdd siitd, ettd autistisilla henkilsilld voi olla vaikeuksia arvioida, mitd he
jostakin tilanteesta ajattelevat tai miltd se tuntuu. Haastavaa voi olla myds
tunnereaktioiden hillitseminen'”. Siitd huolimatta tietyisti interventiostrate-
gioista, kuten kognitiivisesta kiyttiytymisterapiasta, voi olla apua'®*.
Uusissa haastavaa kiyttidytymistd koskevissa NICE-ohjeissa (NICE 2015)
alan asiantuntijat tarkastelivat myonteisen kiytoksen tukemisen (Positive
Behaviour Support, PBS) taustalla olevaa niytt6d ja totesivat, ettd tarvitaan
tutkimusta, joka osoittaisi sen mydnteiset vaikutukset haastavaan kiyttdy-
tymiseen. Myonteisen kiytoksen tukemisen kannattajien mukaan saatavis-
sa on kuitenkin niyttod, joka puoltaa sen kiyttod henkiloilld, joilla esiintyy
eniten haastava kiyttdytymisti. He kuitenkin myontavit, ettd asiaa kisitte-
levii tutkimuksia on vihin'®. Iso-Britannian NICE-ohjeissa, jotka koske-
vat aikuisten autistien haastavaa kiyttdytymistd, suositellaan psykososiaali-
sen intervention kokeilemista ennen ldikityksen harkitsemista. Jos lddkkeitd
midritdan, niiden haittavaikutuksia ja eliminlaatua on seurattava huolel-
lisesti ja tilanne on tarkastettava siinnsllisesti'®. Niyttd tukee autismiin
liittyvidn haastavan ja toistavan kiytoksen vihentdmisti risperidonilla ja
aripipratsolilla, mutta silld varoituksella, ettd niihin ladkkeisiin liittyy useita

haittavaikutuksia'?® ja erityisesti painon nousua.

Uni

Yksi tekiji, joka lisdd autististen henkiliden haastavaa kiyttiytymistd,

on uniongelmat197’198. Unihiiri6t ovat erittdin yleisid autismissa, ja nii-

den esiintyvyydeksi on ilmoitettu yli 80 prosenttia, joskin niihin lukuihin
vaikuttavat tutkittavien henkildiden iki ja se, onko heilld alyllistd kehitys-
vammaa'”. Nuorilla kehitysvammaisilla autistisilla henkilsilli huonosti
nukkuminen lisisi aggressiivisuutta, itsensd vahingoittamista, kiukkukoh-
tauksia ja omaisuuden tuhoamista®®?, ja yollisten havahtumisten mairalld oli

suurin vaikutus haastavaan kéiyttiiytymiseenzm.



Hyvin yonunen vaikutus mielialaan, tunnesditelyyn, kognitioon ja

202 Autistiset ihmiset nukkuvat usein

kdyttdytymiseen on hyvin tunnettua
vihemmin kuin muut, mukaan lukien ihmiset, joilla on muita kehityk-
seen liittyvid hiirioitd. Autismiin liittyvid nukkumisvaikeuksia ovat vai-
keus asettua aloilleen, yoheriily, nukahtamisvaikeudet, herdiminen aikaisin,
unirutiinien ongelmat, pdivdaikainen visymys, levoton uni ja epinormaalit
unirytmin mittaustulokset (aktigrafia)?**. Unihiirididen syiti ei vield tiede-
td, mutta tuoreessa alan asiantuntijan lausuntoa kisittelevissi artikkelissa
esitettiin, ettd unettomuuteen liittyvi kdyttdytyminen johtuu kognitiivisesta
ylivireydestd (takertuminen tiettyihin aiheisiin) ja/tai fysiologisesta kiihty-
mistilasta (esim. ruumiinlimpé ja sykkeen nousu)?””. Uniklinikoilla tehdyt
EEG:n (aivosihkokdyrin) ja REM-unen (nopeat silminliikkeet) rekisterdin-
nit ovat my®&s olleet poikkeavia autistisilla ihmisilld, miki viittaa siihen, ettd
osa univaikeuksista johtuu biologisista syisti*’.

Yksi tirked uneen liittyvd biomarkkeri autistisilla ihmisilld, on poikkea-
va melatoniinitaso®”’. Melatoniini on hormoni, jonka vapautuminen siitelee

208 Melatoniinia

uni-valverytmii ja joka reagoi muuttuvaan valon miirdin
voidaan antaa uniongelmista kirsiville, ja satunnaistetuissa kontrolloiduissa
kokeissa on arvioitu, ettd melatoniini pidentdi autististen henkiléiden yéunta
61 minuutilla ja lyhentdi nukahtamisviivettd 29 minuutilla, mutta se ei vi-
hentinyt merkittivisti yoherdilyd*”. Nukahtamiseen ja unen kestoon liitty-
vistd hyodyistd huolimatta on episelvid, aiheuttavatko nimi hyddyt kliini-
sesti merkittiviid muutoksia autismin oireissa tai perheen hyvinvoinnissa®!’.

Iso-Britannian autismia ja unta koskevissa terveysohjeissa suositellaan,
etti kiyttiytymisinterventiota kokeillaan ennen liikityksen harkitsemista®'!.
Suosituksena on unipdivikirjan pitiminen ja unisuunnitelman laatiminen
asiantuntijan avustuksella sekd ympiristén muuttaminen siten, ettd olosuh-
teet ovat mahdollisimman hyvit nukkumiselle. Yhdessa tuoreessa tutki-
muksessa esimerkiksi todettiin, etti televisio tai tietokone makuuhuoneessa
lyhensivit nukkumisaikaa enemmain pojilla, joilla on autismi, kuin pojilla,
joilla on ADHD?2.

On kehitetty harjoitusohjelmia, jotka auttavat vanhempia sddtelemain
autistisen lapsen nukkumista. Vanhemmat ilmoittivat merkittivad edisty-
mistd viiden harjoituskerran jilkeen?. Uniongelmien hoitaminen voi vihen-
ti4 vanhempien stressid merkittivisti*'. Koska autististen lasten vanhemmat
kertovat herddvinsi varhain ja arvioivat unen kokonaiskestonsa tavallis-
ta lyhyemmiiksi*!, koko perheen nukkuminen paremmin todennikoisesti

parantaa eliminlaatua.

33



34

Ruokavalio

Autistisilla ihmisilld on tunnetusti rajoittuneempi ruokavalio kuin ihmisilla,
joilla ei ole autismia®'®*'"*!¥, Varhaiskehityksen aikana (15-54 kuukauden
idssd) didit pitdvit autistisia lapsia “nirsoina” sydjind, jotka sy6vit vain hyvin
valikoituja ruokia ja joita on vaikea ruokkia®'?. Valikoiva syéminen miiri-
tellddn laajasti taipumukseksi syodd vain harvoja ruokia tai vain yhti ruo-

220,221,222

kaa. Sitd ilmenee noin 70 prosentilla autistisista nuorista , ja ongel-

22 Yksi tunnistetuista ruoasta kieltidytymiseen

ma jatkuu monilla aikuisena
liiteyvistd tekijoistd on ruoan aistinvaraiset ominaisuudet (maku, koostumus,
limpétila jne.)??!. Tutkimustulokset viittaavat siihen, etti valikoiva sydmi-
nen siilyy suhteellisen muuttumattomana lapsuudessa, jos siithen ei puutu-

224

ta, ja voi hoitamattomana aiheuttaa terveyskomplikaatioita**. Vanhem-

pien kouluttamisen on todettu vihentdvin ruokailuun liittyvid ongelmia,
parantavan kyseisti kiyttiytymisti ja vihentivin vanhempien stressii®®’.
On ennustettu, ettd autististen ihmisten rajoittunut ruokavalio johtaa

%, mutta titi koskevat 16ydokset ovat

niukkaan ravintoaineiden saantiin®?
olleet epiyhteniisid. Toiset tutkijat ovat ilmoittaneet, ettei ravintoaineiden
saanti poikennut lainkaan verrokeista’?’, kun taas toisten tutkijoiden mu-
kaan autistiset henkilot saavat vihemmin tiettyji vitamiineja?®® tai maito-
tuotteita’®’. Lapsilla, jotka noudattavat eliminaatioruokavaliota (eli esim.
gluteeni ja/tai kaseiini on jitetty tarkoituksella pois ruokavaliosta), on toden-
nikoisemmin erilainen ravitsemuksellinen profiili (osin negatiivinen ja osin
positiivinen) kuin autistisilla lapsilla, jotka eivit noudata eliminaatioruoka-
valiota®’. Tidmi osoittaa, miten tirkeii on saada ravitsemuksellisia neuvo-
ja ennen erityisruokavalion aloittamista. Mikdin ei viittaa siihen, ettd erot
ravinnon saannissa vaikuttaisivat kielteisesti autististen henkildiden energian
miiriin tai fyysiseen kasvuun®"’.

Rajoittunut ruokavalio, johon kuuluu esimerkiksi tavallista vihemmin
hedelmii tai vihanneksia®®!, voi olla yksi siihen, ettd maha-suolikanavan on-
gelmat ovat yleisii autistisilla ihmisiilli******. Maha-suolikanavaan liittyvien
ongelmien esiintyvyydeksi autismin yhteydessd on arvioitu 9-91 prosenttia.
Vatsakivun esiintyvyys on 2—41 prosenttia, ummetuksen 6—45 prosenttia ja
ripulin 3-77 prosenttia®**. Maha-suolikanavan ongelmien ilmoitetaan ole-
van yleisempii autistisilla henkilsilli kuin ei-autistisissa verrokkiryhmissi***,
ja ne ovat korreloineet haastavan kiyttiytymisen®* ja huonosti nukkumisen
yleisyyden kanssa?*. Lapsilla, joilla on paljon ahdistuneisuutta ja aistiherk-

kyytti, esiintyy my6s paljon maha-suolikanavan ongelmia®’.



Maha-suolikanavan ongelmien yleisyys ja ruokaintoleransseihin liitty-
vi spekulaatio ovat saaneet toiset vanhemmat ajattelemaan, ettd gluteenin ja
kaseiinin poistaminen lapsen ruokavaliosta parantaa oireita’*®. Laaja van-
hemmille suunnattu kyselytutkimus 18:ssa Euroopan maassa osoitti, ettd
neljinnes vastaajista oli turvautunut ruokavalion muutoksiin tai ravintoli-
siin kuuden viime kuukauden aikana®”, ja Iso-Britanniassa tehdyssi kysely-
tutkimuksessa 83 prosenttia vanhemmista oli yrittinyt puuttua ruoka-

238 Merkittivi osa vanhemmista ilmoitti, ettid
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valioon jossakin vaiheessa
ruokavaliolla on mydnteinen vaikutus lapsen kiytokseen®*’, mutta asiasta on
vaikea 18ytid riippumatonta tieteellisti niyttod**'. Pienessi mutta metodo-
logisesti laadukkaassa tutkimuksessa, jossa tarkasteltiin gluteenittoman ja
kaseiinittoman ruokavalion tehoa 3—5-vuotiailla autistisilla lapsilla, ei havait-
tu mitdin myonteisid sosiaalisia, kommunikointiin tai uneen liittyvid vaiku-
tuksia, kun autistiset lapset olivat noudattaneet ruokavaliota 12 viikkoa**.
Kun huomioidaan niytén vahvuuden aste, eliminaatioruokavalioon liitty-
vit kustannukset ja ruokavalion noudattamisen aiheuttama paine perheelle,
vanhempia suositellaan harkitsemaan vakavasti, onko perheen voimavaroja
parasta kohdistaa juuri ruokavalioon®®.

Yksi rajoitetun ruokavalion ja vihemmin aktiivisen elimintavan seu-
rauksista®**** on ollut ylipainon yleistyminen autistisilla nuorilla®*® ja aikui-
silla®’”. Vihentyneen fyysisen aktiivisuuden ja passiivisten harrastusten, ku-
ten television katsomisen*, lisiksi autismiin liittyvin ylipainoisuuden aste
on korreloinut uniongelmien, mielenterveysongelmien, vanhempien sosio-

249.250.251 " On saatu vahvaa

ekonomisen aseman ja laiikkeiden kiyton kanssa
ndyttdd siitd, ettd autististen henkildiden osallistumisesta autisteille suunnat-
tuun litkuntaohjelmaan on merkittivii terveydellistd, mielenterveydellistd ja
kiytokseen liittyvid hyotyd?®*?3. Tehokkaita strategioita kuntoiluun liitcy-
vissd interventio-ohjelmissa ovat olleet kehottaminen, esimerkin néyttimi-

nen, kehuminen ja jisentiminen®*?.

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 mydti***. Mybs virhediagnoosit ovat yleisia®**. Erdissi
meta-analyysissd arvioitiin, ettd epilepsian esiintyvyys on 21,5 prosenttia
kehitysvammaisilla autistisilla henkiloill4, ja 8 prosenttia niillg, joilla ei ole

kehitysvammaaZSG. Bolton ym.257 totesivat, ettd epilepsia alkoi autistisilla
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henkil6illd myshemmin — keskimairin 13,3 vuoden idssd — kuin epilepsiaa
sairastavilla, ei-autistisilla henkiloill4, etti yleistyneet (koko aivoihin vai-
kuttavat) kohtaukset olivat yleisempid kuin paikallisalkuiset (yhteen aivo-
jen osaan kohdistuvat) kohtaukset ja ettd EEG (aivosihkokiyri) ei autta-
nut diagnosointia tai kliinistd hoitoa. Epilepsian on ilmoitettu olevan myos
yleisempii autistisilla henkiloilld, jotka taantuvat (menettdvit varhaiskehi-
tyksen aikana jo hallitsemiaan sosiaalisia ja/tai kommunikaatioon liittyvid
taitojaan®®). Siksi siiti joskus kiytetiin nimitysti autistinen epileptiforminen
taantuminen®. Se saattaa olla yleisempii autistisilla naisilla®*’.

Suurin osa autistista henkiloistd, joilla on epilepsia, kiyttdd kouristus-
léiéikitystiizsg, ja on tirkedd, ettd perheet, ammattilaiset ja autistiset henkil6t
ymmirtivit syyn tillaisen ladkityksen kiyttoon, silld epilepsia on autismiin
liittyvin varhaisen kuolleisuuden riskitekija®’. Autismin ja epilepsian asian-
tuntijat ovat esittidneet, ettd tarvitaan lisid kliinisid kokeita, jotta voidaan
kehittdd autistisille henkildille sopivia ldakkeitd sekd tutkia kiyttdytymis-

interventioiden ja liikehoidon yhteistehoa®.

Loppuhuomautukset

Autismin kanssa samanaikaisesti esiintyvit terveydelliset, kdytokseen liitty-
vit ja psyykkiset ongelmat on tunnetusti asetettava etusijalle, kun suunni-
tellaan palveluja autistisille henkildille ja henkiloston koulutusohjelmia®3.
Autistiset henkildt ja heididn perheensi pitdvit ndiden ongelmien hoitoa ensi-
sijaisen tirkednd, ja niiden hoitaminen voi parantaa merkittivisti elimin-
laatua ja edistdd yhteiskuntaan osallistumista. Samanaikaishiirioitd ei pitdisi
arvioida ja hoitaa erilldin, vaan on kiinnitettdvd huomiota siihen, miten eri
ongelmart vaikuttavat toisiinsa. Esimerkiksi se, etti nukkuu paremmin voi
helpottaa paino-ongelmien hallintaa?*, ja ahdistukseen puuttuminen voi

27 Tutkimustydssi pitiisi jatkossa

vihentdd maha-suolikanavan ongelmia
keskittyd samanaikaishiirididen vilisiin suhteisiin ja laatia palveluiden tuot-

tamista koskevia suosituksia.



Kaytantoon liittyva tutkimus

Oireet ja diagnoosi
Autismin varhaiset oireet

Koska geenit vaikuttavat vahvasti autismin kehittymiseen, perheilld, joil-

la on yksi autismikirjon lapsi, on huomattavasti lisiantynyt todennikéisyys
saada toinenkin autistinen lapsi. Tutkijat ovat hyddyntineet tilaisuuden teh-
di pitkittdistutkimuksia nuoremmista sisaruksista, kun perheessi on jo yksi
autistinen lapsi, ja havainnoineet kdyttdytymistd, joka edeltdd diagnosoitavan
autismin kehittymistd. Nimi tutkimukset ovat osoittaneet, ettd nuoremmat
sisarukset, jotka diagnosoidaan mydhemmin autistisiksi, voivat erota ensim-
miiseni elinvuotenaan sisaruksista, joille ei kehity autismia?%? 293,

Lapsilla, jotka todetaan mydhemmin autistisiksi, voi esiintyd ensimmii-
send elinvuonna vaikeuksia sosiaalisessa tarkkaavaisuudessa ja kommuni-
koinnissa, lisdidntynytti toistavaa kiyttdytymistd ja tunnusomaisia kehon
liikkeitd sekd merkkeji heikosta tunnetilojen siitelysti***. Nimi oireet ovat
yleensi hienovaraisia, ja niiden juuret ovat autismin keskeisten osa-alueiden
ulkopuolella. Toisena elinvuonna viiveet tai erot elehtimisessi, katsekon-
taktissa, sosiaalisessa tarkkaavuudessa, omaan nimeen reagoinnissa, matki-
misessa ja kielessd sekd ndytt6 toistavasta kidyttdytymisestd ovat selkedmpii,
mutta autismin puhkeamisen kaava voi olla monimutkaisempi kuin van-
hemmat myshemmin muistavat**.

Autismi on mahdollista diagnosoida toisena elinvuotena, mutta niin ei
yleensi tapahdu. Esimerkiksi kahdeksassa tutkimuskeskuksessa USA:ssa®
85 prosenttia autististen lasten vanhemmista oli esittdnyt huolensa kehityk-
sen viivistymisestd 36 kuukauden ikdin mennessd, mutta vain 42 prosenttia
ndistd lapsista oli arvioitu sithen ikd4dn mennessi, ja diagnoosi-iin mediaa-
ni oli neljd vuotta ja nelji kuukautta. Iso-Britanniassa tehdyn tutkimuksen
mukaan diagnoosi-iki ei laskenut vuosina 2004-2014, vaan pysyi suhteelli-

266 totesivat, etti

sen vakaasti keskimiirin 55 kuukauden iissi’®®. Crane ym.
Iso-Britanniassa siitd, kun vanhemmat ilmaisivat ensimmiisen kerran huo-
lensa terveydenhuollon ammattilaiselle, kului keskimairin 3,6 vuotta siihen,

ettd lapsi diagnosoitiin. Mitd tulee diagnoosi-ikddn vaikuttaviin tekijéihin,
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autismi tunnistetaan aikaisemmin lapsilla, joilla on paljon autismin oireita ja
varsinkin vaikea kielen kehityksen viive?*’ tai taantuma®®, kun taas etniseen
vihemmisté6n kuuluvilla maahanmuuttajilla ndyttdd olevan erityisen suuri
riski diagnoosin viivistymiselle*®®. Yhi useammat tutkimustulokset viittaa-
vat sithen, ettd poikkeuksellinen kiyttidytyminen kodin ulkopuolella, kuten
esikoulussa®® tai piivikodissa*’, voi edistid mahdollista autismidiagnoosia.

Yksi tapa parantaa autismin havaitsemista on seuloa kohdeviesto ja tehdd
sitten kattava diagnostinen arviointi yksiloille, jotka saivat mahdollisesti riit-
tivin korkeat pisteet seulonnassa?’'. Autismin osalta seulonta viittaa yleen-
sd pienten lasten viestdseulontaan, jonka tarkoituksena on edistdd varhaista
diagnoosia ja intervention varhaista saatavuutta®”. Yhden varhaisimmista
seulonnoista toteutti Baron-Cohenin ryhmi, joka laati CHAT?"*-seulonta-
lomakkeen. Tdmi 18 kuukauden ikiisten lasten vanhemmille suunnattu
kysely keskittyy taitoihin, joita pidetiin edellytykseni kyvylle ymmirta,
ettd muilla ihmisilld on ajatuksia ja tunteita (niin kutsuttu mielen teoria).
CHAT-seulontalomaketta on sen jilkeen muokattu laajasti ja tdismennetty,
ja sen versioita on kiytetty yleisesti erilaisissa seulontatutkimuksissa. Se on
myds kidnnetty useille kielille*”. Kiytettivissd on useita muitakin seulon-
talomakkeita, joita Zwaigenbaum ja Penner?™ tarkastelivat ja joita tarkas-
teltiin my®os Iso-Britannian NICE-ohjeiden ohella (https://www.nice.org.
uk/guidance/cgl28).

Jotta seulontamenetelmistd on hyotyd kliinisessd kdytinndssi, sen on
oltava hyvin herkki (eli silld on tunnistettava hyvin yksil6t, joilla on seulot-
tava hiiri6) ja hyvin spesifinen (jotta muita lapsia ei tunnisteta virheellises-
ti). Seulonta vaikuttaa jirkevilti ajatukselta, mutta useimmissa maissa ei ole
otettu kdyttdon pienten lasten yleisid autismin seulontaohjelmia (ks. myds
American Academy of Paediatric Bright Futures -ohjeet [2016] ja ehkiisevien
terveyspalvelujen tyoryhmin [USPSTF] suositus [2016]). Tami johtuu osit-
tain siitd, ettd seulontatydkalujen on oltava poikkeuksellisen herkkii ja spesi-
fejd, jotta niiden sidnnéllinen kiyttd suurissa viestoryhmissi on taloudellista
ja tehokasta (esim. USA:ssa syntyy vuosittain noin 4 miljoonaa lasta). Tdma
osa-alue kehittyy kuitenkin jatkuvasti. Lainsiddantd saattaa muuttua tule-
vaisuudessa, kun saadaan uutta niytt6d. Silld vilin autismin tunnistamis-
ta voidaan todennikéisesti parantaa kouluttamalla vanhempia, terveyden-
huollon ammattilaisia ja suurta yleisé4 autismin varhaisista merkeisti?’>2"
(ks. Iso-Britannian Royal College of General Practitioners -yhdistyksen
autismin tyokalupakki). Paljon titd vihemmin huomiota on kiinnitetty sel-

laisten ryhmien seulontaan, joissa autismin tiedetddn olevan tavanomaista
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yleisempii. Tillaisia ovat esimerkiksi henkilé, joilla on ADHD, ilyllinen
kehitysvamma, syomishiirioitd tai sukupuolidysforia, sekd rikosoikeudellisen
jarjestelmin piiriin kuuluvat henkilét. Odotammekin, ettd timi tutkimus-

alue laajenee tulevaisuudessa.

Autismin diagnosoiminen lapsilla ja nuorilla

Alkuperiisestd kuvauksesta lihtien autismin ja sithen liittyvien hiirididen
miiritelmi on perustunut tunnusomaiseen kiyttidytymismallien yhdistel-
miin. Tillaisia kdyttdytymismalleja esiintyy yleensi toisesta tai kolmannes-
ta ikivuodesta lihtien”". Diagnoosin perusteena olevat kiytoskriteerit ovat
hieman muuttuneet vuosien varrella tieteellisen edistymisen ja alkuperiistd
laveamman autismikirjon méiritelmin vuoksi, mutta anamneesin ottamisen
ja havainnoimisen merkitys on sidilynyt huomattavan muuttumattomana.

Autismiin liittyvd terminologia on muuttunut vuosien varrella osin sen
mukaan, miten kliinikot ovat luokitelleet autismin ja tarkistaneet luoki-
tusta Maailman terveysjirjeston kansainvilisessd tautiluokituksessa (ICD)
ja USA:n psykiatriyhdistyksen psykiatristen sairauksien tautiluokituksessa
(DSM). ICD 10-*"7 ja DSM-1V-*"® tautiluokituksissa autismia ja siihen liitty-
vid hiiri6itd luonnehditaan lapsuusiin laaja-alaisiksi kehityshiirioiksi. Termi
oli aluksi kiistanalainen, sill joidenkin asiantuntijoiden mukaan timi ku-
vaus sopi paremmin dlylliseen kehitysvammaisuuteen, mutta termi valittiin,
koska haluttiin korostaa sitd, ettd keskeisten diagnostisten ominaisuuksien
lisdksi tdhdn ryhmddn kuuluvat hiiriot voivat vaikuttaa toimintakykyyn
usealla osa-alueella. Lapsuusidn laaja-alaiset kehityshiiriot mairiteltiin kate-
gorisiksi hdiridiksi (autismi, epityypillinen autismi, Aspergerin oireyhtymi,
tarkemmin miirittimictomic lapsuusajan laaja-alaiset kehityshiirior), miki
heijasti Kannerin alkuperiisen kuvauksen jilkeen tapahtunutta lapsuusiin
autismin diagnoosin lavenemista. Koska on ollut vaikea osoittaa, ettd nimi
hiiriot poikkeavat merkittdvisti toisistaan, DSM-V'- ja ICD-11?%-tautiluo-
kituksista on poistettu erilliset kategoriset diagnoosit. Sen sijaan puhutaan
autismikirjon hiiriéstd, jonka vaikeusaste miiritetddn. Lisiksi DSM IVin
erilliset sosiaaliset ja kommunikaatiovaikeudet on yhdistetty DSM V:ssi ja
ICD-11:ss4, miki on siirtinyt painopisteen kielellisten taitojen puuttumises-
ta kielen sosiaaliseen kiyttoon liittyviin haasteisiin. Myos aistiyliherkkyydet
on lisitty stereotyyppisen ja toistavan kiytoksen alle.

Monet autismin diagnostiset ohjeet ovat ammattilaisten ja kansallis-
ten elinten laatimia (yhteenveto ja kritiikki, ks. Zwaigenbaum ja Penner®’,

yhteenveto Iso-Britannian lasten ja nuorten autismin diagnosointia ja hoitoa
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koskevista NICE-ohjeista, ks. Baird ym., 2011*”°). Autismin kattava diagnos-
tinen arviointi sisiltdd yleensi useita eri komponentteja. Arvioinnin keskei-
nen osa-alue on lapsen kehityshistoria, mutta timin lihestymistavan tirkeys
vain korostuu arvioitaessa vanhempia lapsia, nuoria ja aikuisia. Tami johtuu
siitd, ettd joitakin autismin piirteitd voidaan havaita vain kehityksen varhai-
sissa vaiheissa ja lapsille voidaan opettaa kiyttidytymismalleja (esim. tervehti-
mistd sosiaalisissa tilanteissa) ajan myoti tai he saattavat oppia kompensoivia
strategioita, jotka peittivit diagnosoinnin kannalta hy6dylliset ominai-
suudet. Kokeneen kliinikon on lisiksi tehtivd henkiln vuorovaikutteinen
arviointi, jotta tyypilliset erot sosiaalisessa kommunikoinnissa ja toistava tai
stereotyyppinen kiytds tai puhe tulevat esiin. Kliinikoilla on kiytettdvissiin
useita standardoituja ja osittain standardoituja arviointityokaluja (yleisimmin
kiytetyt tyokalut, ks. Zwaigenbaum ja Penner®™), joiden avulla diagnostiset
tiedot voidaan keritd yhtenidiselld tavalla, vaikka eri diagnostisissa ohjeissa ei
olekaan sovittu tiettyjen tydkalujen kiytostd?”.

Viime vuosikymmenelld on alettu ymmirtdi aiempaa paremmin, ettd
autismin rinnalla esiintyy tavanomaisesti my6s muita psyykkisid hairioi-
td (kuten ADHD)?%"28! Kattavaan arviointiin kuuluu mahdollisten mui-
den psyykkisten hiirididen tunnistaminen. Tuoreiden tutkimusten mukaan
psyykkisten hiirividen yleiset seulontamenetelmit toimivat tehokkaasti
my6s autismikirjon henkilsilli?®??%. Koska autismi liittyy toisinaan ilylli-
seen kehitysvammaisuuteen tai erilaisiin oppimisvaikeuksiin, kognitiivisis-
ta ja kielellisistd arvioinneista voi olla paljon hyotyd diagnosoinnissa, mutta
niitd ei useinkaan kiytetd siannollisesti resurssien rajallisuuden vuoksi. Yksi
tirked ammatillinen suositus on, ettd padtds tehdiin moniammatillisesti
(eli ettd kliiniseen pidtdksentekoon osallistuu eri alojen ammattilaisia)***.
Iso-Britannian NICE-ohjeissa suositellaan, ettd moniammatilliseen ryhmiin
kuuluu lastenldikari tai psykiatri, puheterapeutti ja kliininen psykologi.
Lisiksi tukea pitiisi olla saatavissa toimintaterapeuteilta, erikoissairaanhoita-
jilta ja sosiaalityontekijoiltdi. Moniammatillinen tydtapa voi auttaa kliinikoi-
ta, joiden on ilmoitettu suhtautuvan epdvarmasti autismidiagnoosin antami-
seen®®.

Mitid tulee autististen henkildiden testaamiseen geneettisten muutosten
osalta, ACMG:n (American College of Medical Genetics) ohjeissa** suo-
sitellaan koko genomin seulontaa kaikille ja lisiksi sirg-X-testid pojille ja
PTEN-geenitestid henkildille, joilla on suuri padn ymparysmitta. Siitd huo-
limatta téllaisia testejd tehdddn diagnosoitavissa ryhmissd paljon harvemmin

kuin miti ohjeissa suositellaan (ks. esimerkiksi Kalsner ym.?*’). Muut ovat



huomauttaneet, etti timin suosituksen tueksi ei ole tietoa sen taloudellisesta
kannattavuudesta®. Kun huomioidaan, miti autismin genetiikasta tiede-
tddn, ohjeet vaikuttavat soveltuvan henkiléille, joilla on ilyllinen kehitys-
vamma (ja henkildille, joilla on suuri padn ymparysmitta), mutta ei ole yhti
selvid, ettd testit pitdisi tehdd rutiininomaisesti myds henkiléille, joilla on
tdtd paremmat kognitiiviset taidot. Autismia on yritetty diagnosoida erilai-
silla biologisilla menetelmilli (esim. Ecker ym.?*’), mutta vaikuttaa toden-
nikéiseltd, ettd vaikka tillaisten testien herkkyys ja spesifisyys olisivat kliini-
sesti hyviksyttivilli tasolla, biologinen diagnostinen testaus siilyy useiden
ladketieteen alojen tavoin kehityshistoriaa tdydentivini menetelmini, silld
testitulokset eivit paljasta mitddn lapsen kiyttdytymisestd, johon asian-

mukaisen hoitosuunnitelman laatiminen perustuu.

Autismin diagnosointi aikuisicissd

Kaikkia autistisia henkiloité ei diagnosoida lapsuusidssi. Monissa maissa

on perustettu tai ollaan perustamassa erityispalveluita aikuisten diagnos-
tista arviointia varten. Diagnoosin periaatteet ovat samat kuin lapsuudessa,
ja yleensd vanhempi, potilaasta huolehtiva henkild tai sisarus pystyy anta-
maan tietoa potilaan kehittymisestd lapsuudessa. Lisiksi voidaan havain-
noida yksilon toimintaa'®. Kun Iso-Britannian NICE-instituutti tarkasteli
jarjestelmallisesti ndyttod siitd, mistd diagnostisista menetelmistd on hyo-
tyd aikuisten autismin diagnosoinnissa, mistdin menetelmisti ei ollut niin
vankkaa ndyttod, ettd sen kiyttdd voitaisiin suositella (https://www.nice.org.
uk/guidance/CG142). Niyton puutteesta huolimatta NICE-ohjeita laativa
tyoryhmi suositteli lapsille kehitettyjen standardoitujen diagnostisten mene-
telmien kiyttod. Tulevaisuudessa tutkimuksessa keskitytiin todennikoisesti
sithen, miten niiti tydkaluja voidaan mukauttaa aikuisten arviointia varten,
sekd aikuisille suunnattujen menetelmien kehittdmiseen.

Useimmilla autistisilla henkiloilld, jotka eivit ole saaneet autismidiagnoo-
sia ennen aikuisikd, on normaalit dlylliset kyvyt ja he saattavat eldd itsendi-
sesti. Kun aikuiset saapuvat diagnostiseen arviointiin, on tirkedd huomioida
esimerkiksi mielenterveydelliset seikat, riippuvuudet, itsensi laiminlydnti,
ihmissuhdeongelmat seki toisten hyviksikdytén tai kaltoinkohtelun koh-
teeksi joutuminen. My®s kognitiivisten vahvuuksien ja heikkouksien, kuten
ilykkyysosamidirin, arvioinnista voi olla apua, kun henkilélld on ollut oppi-
misvaikeuksia tai hin on menettinyt usein tydpaikkansa, silli nimi saatta-

vat johtua tietyistd hdiridista.
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Diagnosointiprosessiin liittyvistd kokemuksista kysyttdessd autistiset
aikuiset ja perheenjisenet ilmoittivat useista ongelmista, kuten ammattilais-
ten epavarmuudesta antaa tukea tai kirjoittaa lihetteitd, tarpeesta luoda
autististen ihmisten tarpeisiin sopeutettuja kliinisid ympiristoji seki rajal-

lisesta tuesta diagnoosin antamisen jiilkeenzgo’zgl.

Sukupuolten vdiliset erot

Viime aikoina on alettu kiinnittdd aiempaa enemmin huomiota autismidiag-
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noosin saaneiden miesten ja naisten vilisiin eroihin””. Aiemmin on esitetty,

ettd ongelmat korostuvat naispuolisilla autistisilla henkiloilld, mutta tuorei-

293294 mukaan nimi loydokset johtuivat autismikirjon lievem-

den tietojen
missd pddssd olevien naisten tunnistamatta jadmisestd. Uudet tutkimukset
viittaavatkin siihen, ettd autististen miesten ja naisten kognitiiviset kyvyt
vastaavat toisiaan?’>?%*. Lapsille”® ja aikuisille””’ suunnattujen standardoitu-
jen diagnostisten arviointien loydokset vastaavat my®os toisiaan, joskin tytot,
joilla on korkea idlykkyysosamairi, eivit todennikoisesti tdytd diagnosti-

sia kriteereitd, vanhempien diagnostisessa haastattelussa (ADI-R, Autism
Diagnostic Interview — Revised)?°. Vaikuttaa kuitenkin siltd, ettd tytsil-

l4 on poikia vihemmin toistavaa ja stereotyyppistd kdytostd ja vihemmin
ulospidinsuuntautuvia ja sosiaalisia ongelmia®®*. Lisiksi jotkut tytdt ja naiset
ilmoittavat tietoisista yrityksistd kuulua joukkoon joko kopioimalla ei-autis-
tisten vertaisten kiyttdytymistd tai aktiivisesti peittimilld autistisia ominai-

suuksia?®®.

Interventiot
Varhainen puuttuminen

Autististen henkildiden tarpeisiin on kehitetty useita strategioita, lihestymis-
tapoja, terapioita ja psykoedukatiivisia ohjelmia?®’. Autismin tutkimuksen
verkkosivustolla researchautism.org onkin arvioitu yli tuhat autismiin liitty-
vid interventiota''. Useimmissa ohjelmissa yhdistetdin kiyttiytymiseen, ke-
hitykseen ja kasvatukseen liittyvid menetelmii, ja tarkoituksena on parantaa
kognitiivisia taitoja, kommunikaatiota ja sosiaalisia taitoja sekd minimoida
haastava kiyttdytyminen.

Niiden menetelmien mairitelmit, kriteerit ja luokitukset on ryhmitel-
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ty eri tavoin kirjallisuudessa®”. Kattavat hoitomallit keskittyvit moniin

kehityksen osa-alueisiin ja toimintakyvyn parantamiseen eri osa-alueilla.



Esimerkkeji tillaisista hoitomalleista ovat varhaisvaiheen intensiivinen
kiyttdytymisperustainen interventio-ohjelma (Early Intensive Behaviour
Intervention, EIBI) ja SCERTS (Social Communication Emotional
Regulation Transactional Support)**. Kehitys- ja kasvatusohjelmia ovat esi-

301 Denverin malli???, Floortime®®, Son-Rise3%*

merkiksi arkielimin terapia
ja TEACCH?®. Toiset interventiomallit kattavat harvoja suorituskyvyn ja
kdyttdytymisen osa-alueita. Téllaisia ovat mm. vertaiskoulutuksen ja sosiaa-
listen taitojen interventiomallit. Fokusoidut interventiomallit kohdistuvat
puolestaan hyvin spesifisiin kykyihin, kuten leikkimiseen, kognitioon tai
kayttdytymiseen. Tillaisia ovat esimerkiksi kommunikaatiointerventiot,
kuten PECS-kuvanvaihtomenetelmi (Picture Exchange Communication
System)?*, sekd vanhempien ja lasten viliseen varhaiseen vuorovaikutukseen
liittyvit interventiot, kuten Early Bird*"’ ja Pre-Linguistic Milieu Therapy>.
Sovellettu kiyttdytymisanalyysi (ABA, Applied Behaviour Analysis) sisil-
tdd erilaisia kdyttdytymiseen liittyvid lihestymistapoja autismissa. Varhais-
vaiheen intensiivinen kiyttdytymisperustainen interventio-ohjelma (EIBI)
perustuu lihinni sovelletun kiyttiytymisanalyysin (ABA) periaatteisiin, ja
se on vanhemmille ja palvelujen tuottajille suunnattujen kyselytutkimus-
ten mukaan yksi yleisimmisti autististen lasten hoitomuodoista®”’. ABA on
myds kattavimmin tutkittu hoitomalli*®. Tami johtuu lihinni Lovaasin
tutkimuksesta®'!, joka heritti paljon keskustelua. Kokeellisissa tutkimuksis-
sa, joissa on verrattu erilaisia varhaisen intervention ohjelmia keskeniin, on
saatu vaihtelevia tuloksia. Joidenkin tutkimusten mukaan EIBI on tehokas
interventio, jonka vaikutukset ovat keskimairin vahvoja. Vaikutukset koh-
distuvat dlykkyysosamdirin nousuun ja jossain miirin myos sopeutumis-

310, Esimerkiksi Magiati ym.*'? ovat tarkastelleet EIBI-mene-

kayttiytymiseen
telmii ja l6ytineet ndyttdd siitd, ettd kyseiset menetelmit tukevat eklektisid
menetelmii tehokkaammin kognitiivisten ja kielellisten taitojen kehitty-
mistd sekd jossain midrin sopeutumiskiyttdytymistd. Eklektiset menetel-
mit perustuvat erilaisiin strategioihin, lihestymistapoihin ja interventioihin,
joita toteutetaan kunkin lapsen yksilollisten tarpeiden mukaisesti (Guldberg
2010). Muissa tutkimuksissa EIBI-menetelmisti on havaittu vihin tai ei
lainkaan kliinisesti merkittavdd hy6tyi verrattuna muihin hoitomuotoihin,
313

kuten erityispaivihoitoon®"”. EIBI-tekniikoihin perustuvista interventioista

on osoitettu olevan hyotyi tiettyjen taitojen, kuten jaetun tarkkaavaisuuden
ja leikkitaitojen, opettamisessa jollekin lapsille*”.
Vaikka tutkimuksissa on korostettu, etti EIBI-menetelmit ovat tehokkai-

ta joillakin lapsilla ja joillakin osa-alueilla, useissa tutkimuksissa on todettu,
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ettd mikiin hoito ei tehoa kaikkiin lapsiin®. Tietyisti interventioista tai
kasvatusohjelmista on monista syisti vaikea esittidi vahvoja viittimii®'>.
Ensinnikin mukaanottokriteerit vaihtelevat katsausten perusteella eivit-
ki toteutetut interventiot ole johdonmukaisia. Lisiksi arvioinnin kohteena
ovat erilaiset riippumattomat muuttujat ja tutkimusasetelmat®'. Tuloksiin

316, Toiseksi hyvin harvoissa tutkimuksissa

vaikuttavat myds monet tekijat
on mitattu pitkdaikaista tehoa (4 vuoden jilkeen) eikd seurantatutkimuksia
aikuisilla ole tehty. Haasteita aiheuttaa my®s se, ettd useimmat tutkimukset
perustuvat kliinisessd ympiristdssi toteutettuihin tehokkuuden tutkimuk-

317

siin, joissa sovelletaan kokeellisia tutkimusasetelmia®'’. Varhaisina vuosina ja

kouluympiristdssi on toteutettu vain vihin tutkimuksia®'®.

Lisiksi kaikissa kattavissa interventioissa on ilmoitettu suuria eroja yksi-
l6llisessd hoitovasteessa®'®. Koska autismikirjon henkilst poikkeavat paljon
toisistaan niin tarveprofiilin kuin vahvuuksienkin puolesta, yksilollisten ero-
jen vuoksi tarvitaan usein manualisoituja menetelmii yksilollisempié lihes-

tymistapoja’'

. My®6s perheiden pyrkimykset, tavoitteet ja henkilokohtaiset
ominaisuudet vaihtelevat. Perheisiin, lapsiin ja interventioon liittyvisti teki-
joistd tarvitaan lisdd tutkimusta, jonka avulla voidaan tasoittaa tuloksia®'®.
Tieteellinen tutkimus on kuitenkin korostanut sellaisten interventioi-
den mahdollista arvoa, joissa keskitytidn laajoihin kehitysalueisiin (kuten
kommunikointiin ja sosiaaliseen ymmirtimiseen) yksittdisten taitojen si-
jaan. Useilla autistisilla lapsilla kielellinen kehitys on viivdstynyt ja sanaton
viestintd rajoittunut, ja heilld on esimerkiksi vaikeuksia kdyttda ja ymmir-
tii eleitd, ilmeitd ja kehonkieltd®'”. Jaettu tarkkaavaisuus on viivistynyt,
eivitkd nimi lapset osoita tai seuraa katsetta lainkaan tai tekevit sitd vain

320

harvoin®*®. Niinpi tirkeitd painopisteiti ovat kommunikaatio ja kieli, jotka

auttavat henkilod toimimaan arjessa, sosiaalinen ymmirtiminen ja jaettu
tarkkaavaisuus, vuorovaikutus vertaisten kanssa ja leikkiminen®". Varhai-
sen vuorovaikutuskiyttdytymisen (esim. jactun tarkkaavaisuuden) opettami-
seen keskittyvi tutkimus voisi edistdd sosiaalisten ja kommunikointitaitojen
my6hempid kehitystd ja antaa lupaavia tuloksia tehon ja lapsen kehittymisen
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kannalta®”'. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd kun vanhempien vuorovaiku-

tus lasten kanssa on motivoivaa ja kannustavaa seki tukee lapsen kommuni-

kointia, se voi merkittdvisti edistdd lapsen sosiaalisten taitojen ja kommu-

5322

nikaation kehittymista®**. Lisiksi varhaiset interventiot, jotka kohdistuvat

suoraan jaettuun tarkkaavaisuuteen, matkimiseen tai leikkitaitoihin, ndyt-

tivit tukevan niiden lasten kielellisten ja sosiaalisten taitojen kehitysti**.



SCERTS’-malli (Social Communication, Emotional Regulation,
Transactional Support) on kattava henkilokeskeinen malli, joka keskittyy
kommunikaatio- ja sosio-emotionaalisten taitojen kehittymisen tirkeimpiin
osa-alueisiin®”’. Se antaa lapselle ja perheelle puitteet merkityksellisten kasva-
tustavoitteiden valitsemista varten, korostaa vanhempien ja hoitavien hen-
kilsiden merkitystd sosiaalisina kumppaneina, joilla on keskeinen vaikutus
lapsen kehitykseen, ja kerii kasvatustiimin lapsen ympirille’?*. Tihin men-
nessi tehdyistd tutkimuksista on saatu lupaavia tuloksia. Kahdessa satun-
naistetussa kontrolloidussa tutkimuksessa todettiin merkittivid vaikutuksia
tutkimuksiin osallistuneiden lasten sosiaalisen kommunikointiin, sopeutu-
miskdyttdytymiseen ja kehitystasoon. Lisiksi kommunikointiin ja yhteiseen
sosiaaliseen vuorovaikutukseen keskittyvilld interventioilla on huomattavan
my6nteinen vaikutus lapsen yleiseen suorituskykyyn??>!%.

Interventiosta padttaminen on kuitenkin monimutkaisempaa kuin yksit-
tdisen tutkimuksen tulokset antavat ymmartid. Intervention valinnassa on
nimittdin huomioitava lapsen ominaisuudet, vanhempien mieltymykset,

henkil6ston asiantuntemus ja valitut tavoitteet>2°

. Diagnoosi saattaa antaa
osviittaa autismikirjon lapsen tarpeista, mutta ndiden tarpeiden tunnistami-
nen edellyttdd lapsen perusteellista arviointia seki keskustelua tarpeisiin par-
haiten soveltuvasta tavasta vanhempien ja asiaankuuluvien palveluntarjoajien
kanssa’. Interventiot ja menetelmit on riitilsitivi kunkin henkilon yksilsl-
listen ominaisuuksien mukaan?*".

Asiantuntijoiden nikemysten mukaan henkilokohtaisten tarpeiden ja
mieltymysten tdyttiminen edellyttddkin monia erilaisia lihestymistapoja.
Iso-Britannian NICE (National Institute of Clinical Excellence) -ohjeis-
sa painotetaan, miten tirkedd on muokata sosiaalista ja fyysistd ympiristod,
tukea perheiti ja keskittyi elimintaitojen kehittimiseen (https://www.nice.
org.uk/guidance/cgl28). NICE-ohjeissa korostetaan, etti interventioiden on
vastattava kehitystasoa ja ettd on pyrittivi lisidmidn hoitavien henkilsiden,
opettajien ja vertaisten ymmarrystd seki kykyé ennakoida ja ehkiistd haasta-
vaa kdyttdytymistd. Ohjeissa painotetaan myds mahdollistavia ympirist6ji,
avusteista kommunikointia, henkil- ja perhekeskeistd tyotd, yhteistyotd seka
moniammatillista ty6td (jossa ammattilaiset, joilla on eri tausta, tyoskentele-
vit yhdessi yhteisten tavoitteiden saavuttamista varten)**®. On niyttod siiti,
ettd organisoitu ympiristd ja visuaaliset vihjeet voivat edistid oppimisympi-
riston soveltuvuutta autistisille henkiléille. Lisiksi on painotettu aistimusten
kisittelyn vaikeutta seki lasten ja nuorten kanssa tyoskentelemiseen liittyvid
sosiaalisia haasteita.
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Aikuisille suunnatut interventiot

Vaikka autististen aikuisten tilanne (esim. tydelimissi tai asumisessa) on

-329,330,331

usein kielteinen ja avun tarve on suuri , ndiden haasteiden helpot-

tamisesta on tehty vain hyvin vihin interventiotutkimusta. Yleisesti olete-
taan, joskin eridvidkin mielipiteitd on esitetty (ks. Howlin?* ja Dawson’*),
ettd panostamalla enemmin resursseja varhaiseen interventioon voidaan vi-
hentdi intervention tarvetta aikuisidlld. Télld ei kuitenkaan ole kovin suurta
merkitystd, kun otetaan huomioon, ettd kasvava joukko ihmisii saa diag-
noosin vasta aikuisena.

Kun Iso-Britannian NICE-instituutti tarkasteli aikuisten autismin inter-
ventioita kisittelevii kirjallisuutta, se havaitsi, ettd tutkimus oli hyvin ra-

jallista'®®

. NICE-ryhmi tarkasteli kommunikointiin, elimintaitoihin ja
itsendiseen selviytymiseen kohdistuvia interventioita ja sosiaalisten taitojen
oppimisohjelmia, mutta ndytto oli niin heikkoa, ettd ryhmin piti turvau-
tua asiantuntijoiden suosituksiin. NICE ehdotti muun muassa sosiaalisten
taitojen harjoittamisohjelmia***, yksilén mielenkiinnon kohteisiin perustu-
via vapaa-ajan aktiviteetteja335 ja ohjelmia, joilla hallitaan vihaa ja haastavaa
kayttdytymistd (haastavaa kiyttdytymistd ja myonteisen kiytoksen tukemis-
ta kisitellddn aiemmassa osiossa). My6skdin aikuisten autistien lddkkeiden
kayttod ei ole tutkittu paljon. Useimmat suositukset perustuvat autistisia lap-
sia ja ei-autistisia aikuisia koskeviin tutkimuksiin'”.

Mitid tulee palveluiden kiyttoon, kokemukset vaihtelevat autistisen hen-
kilén dlykkyysosamddrin mukaan ja sen mukaan, miten palvelut on jir-
jestetty kyseisessd maassa tai kyseiselld 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, ettid noin 200 000 autistista
aikuista, joilla ei ollut alyllistd kehitysvammaa, ei saanut palveluita niiden
rajoitetun saatavuuden vuoksi. Autistiset aikuiset, joilla on tyypillinen tai
keskitason idlykkyysosamiirid, jadvit usein diagnostisten ja tukipalveluiden
ulkopuolelle. Timi vihentii aktiivisuutta arjessa®®, miki voi puolestaan li-

sitd mielenterveysongelmia ja palveluihin kohdistuvaa painetta®’.

Teknologia

Koska teknologia on ldsni kaikkialla niin kotona, kouluissa, sairaaloissa
kuin mukanamme, on ymmarrettivid, ettd autismiin liittyvi teknologian

tutkimus on lisiintynyt merkittivisti viidentoista viime vuoden aikana*¥®.


https://www.nao.org.uk/wp-content/uploads/2009/06/0809556.pdf
https://www.nao.org.uk/wp-content/uploads/2009/06/0809556.pdf

Yksi syy siihen, miksi teknologia ja autismi ovat olleet erityisen mielenkiin-
non kohteina, on oletus, jonka tueksi on saatu vihin niyttoikin, ettd autis-
tiset ihmiset nauttivat teknologiasta ja saattavat mieltyi sithen helpommin
kuin ei-autistiset ihmiset****. Titd saattaa kuvastaa myds 16ydos, jonka
mukaan autismin esiintyvyys on suurempi alueilla, joissa suuri mairi ihmi-
sid tyoskentelee IT-alalla*.

Autistiset lapset kdyttavit mieluummin ei-sosiaalista mediaa (kuten
videopeleji ja T'V:td) kuin sosiaalista mediaa**, ja vanhemmat ilmoittavat-
kin videopelien liiallisen pelaamisen ongelmaksi**. Silli saattaa my®s olla
vaikutusta lapsen unenlaatuun®**. Autististen lasten mieltymys ei-sosiaa-
liseen mediaan saattaa selittyd osin sill, ettd heilld on suurentunut netti-

kiusaamisen riski3*

, ja he saattavatkin tarvita lisitukea, kuten muutkin
verkon vaaroille alttiit ihmisryhmit. Ohjeistusta tdstd aiheesta on laatinut
[so-Britanniassa toimiva hyvintekeviisyysjirjestd Cerebra®*.

Teknologian ja autismin tutkimukseen on liittynyt useita haasteita, ku-
ten tutkimusasetelmien laatu ja satunnaistettujen kontrolloitujen kokeiden
puute®®. Lisiksi teknologian kiyttijien, tutkijoiden ja kehittijien odotus-
ten yhteensovittaminen on ollut haastavaa®”’, ja on nostettu esiin huoli siitd,
yleistivitks ihmiset opittuja taitoja todellisiin tilanteisiin®*®. Vaikka yhi
useampi uskoo, ettd teknologia voi muuttaa autististen ihmisten elimii,
timi ei ndy tutkimustulosten mairissi, teknisten vilineiden sopeuttamisessa
kasvatus- tai oppimisympiristdén®? tai suurten yritysten (esim. Samsungin)
osoittamassa mielenkiinnossa®*.

Erilaisia teknologioita on testattu autismin alalla. Niitd ovat esimerkik-
si virtuaalitodellisuus, robotiikka, puettavat laitteet, mobiiliteknologia ja
-sovellukset, telelddketiede ja koulutus, ohjelmistot, virtuaaliagentit seki
lidketieteellisen teknologian soveltaminen (ks.****%%3%"). Nimi teknologiat
on testattu eri ympiristoissd (esim. kouluissa, tydpaikalla ja kotona), ja niistd

on ilmoitettu olevan useita hydtyji esimerkiksi sosiaalisessa kognitiossa*?,

kommunikoinnissa®>

, suunnittelussa®* ja mielenterveydessi*>’. Teknologian
hyodyntimistd autismissa kisittelevd tutkimus on keskittynyt siihen, ettd
tyokalujen onnistunut suunnittelu edellyttdd erilaisten mielipiteiden (loppu-
kiyttijien, insinddrien ja tutkijoiden) huomioimista®®".
Teknologiaan perustuvien tutkimusten meta-analyyttisessd katsauk-
sessa™*® todettiin, ettid vaikutuskoko (liittyy niytonasteeseen) oli 0,47
(0,3 on keskitasoinen vaikutus ja > 0,5 on suuri vaikutus). Vaikutus to-
dettiin huolimatta testattavien henkildiden idsti tai dlykkyysosamiiris-

td. Katsauksen laatijoiden mukaan titd tutkimusaluetta on laajennettava,

47



48

tutkimusmenetelmien laatua on parannettava ja teknologiaa on suositeltava
tulevaisuuden interventiomenetelmiksi. Vain harva tutkimus on kuitenkaan
osoittanut tietyn teknologian tehon ja edistinyt sitten tuotteen kiytt66n-
ottoa kodeissa tai palveluissa. Yksi esimerkki onnistuneesta toteutuksesta on
Transporters-DVD, joka auttaa lapsia tunnistamaan tunteita’. Toinen esi-
merkki on TeachTown-ohjelmisto, joka ohjaa oppilaita erilaisissa kielellisii ja
kognitiivisia taitoja edistivissi harjoituksissa®>®. Valitettavasti useat autistis-
ten henkiloiden ja heidin perheidensi saatavilla olevat teknologiset ratkaisut
ovat yritysten eivitki tutkijoiden kehittdmii, eikd niistd ole juuri lainkaan

tutkimusndyttod.

Farmakologia

Laajassa yhdysvaltalaisessa autististen lasten tutkimuksessa 56 prosenttia lap-
sista kiytti vihintddn yhed psyykenldikettd ja 20 prosenttia lapsista vihin-
tdin kolmea psyykenliiketti®>. Samassa tutkimuksessa lihes viidennekselle
0—2-vuotiaista lapsista oli mairitty lddkitys. Yleisimmin miaricyjd ladkkei-
td olivat neuroleptit (psykoosiliikkeiti), masennusliikkeet ja stimulantit®.
Autistisia aikuisia koskevissa tutkimuksissa ldikkeiden mairdysaste on hyvin
korkea (60—80 %)3***26!. Yhdysvaltalaisessa pitkittiistutkimuksessa havait-
tiin, ettd ihmiset eivit lopettaneet lidkkeiden kiyttod idn mydtd vaan ectd
nuoret aikuiset kiyttivit enemmin liikkeiti kuin nuoret’*. Huolestuttava
suuntaus on se, ettd monia lddkkeitd midritiin yleisesti, vaikka eri liike-
yhdistelmien yhteisvaikutuksista on vain vihin tietoa®®.

Vaikka lddkkeitd miidritdan paljon, autistiset ihmiset ja heididn vanhem-
pansa vastaavat kysyttdessd usein, ettd he suhtautuvat ladkkeisiin pidit-
tyvisti tai ettd heilli on ollut huonoja kokemuksia liikkeisti*®. Wallace
ym.3 totesivat, ettd puolet autistisista aikuisista ja kolmannes vanhemmista
Iso-Britanniassa oli eri mieltd seuraavasta viittimistd: ”Valitsisin lddkityksen
oman/lapseni autismiin liittyvien ongelmien vihentdmiskeinoksi”, ja lihes
kaksi kolmannesta kyselyyn vastanneista autisteista ja heidin vanhemmis-
taan ilmaisi huolensa lidkkeiden kiytostd. Tavanomaisia huolenaiheita olivat
lidkkeiden haittavaikutukset seki hydtyjen puute®. Niiden huolenaiheiden
ja tutkimusndyton puutteen vuoksi autismin hoito-ohjeissa kehotetaan aiem-
paa painokkaammin kokeilemaan kiyttdytymiseen liittyvii lihestymistapoja
ja terapiaa ennen liikkeiden madridmiscd's62%4,

Useita madrittyjd ladkkeitd ei ole testattu autistisilla ihmisilld, vaan nii-
den teho on osoitettu muissa ryhmissi ja ne on otettu kiyttéon autismin

hoidossa®®*. Tami herittii huolta niiden liikkeiden turvallisuudesta ja



soveltuvuudesta usein hyvinkin nuorille autistisille henkiléille. Ladkkeiden
tehoa autismissa on tutkittu lihinni lapsilla ja nuorilla, mutta hoitotutki-
muksia ei usein kohdisteta aikuisiin, idlyllisesti kehitysvammaisiin ja nii-
hin, joilla on samanaikaishiiriditi'”®. Siksi olemassa ei ole yhtiin lidkettd,
jota suositeltaisiin autismin keskeisiin oireisiin. Risperidonia ja aripiprat-
solia suositellaan joihinkin haastaviin kdyttiytymismalleihin, ja tiettyihin
samanaikaishiirioihin on olemassa suositeltuja lidkkeitd (esim. melatoniini
univaikeuksiin ja metyylifenidaatti ADHD:n oireisiin). Kliinikoita kannus-
tetaan tarkastelemaan ensin muita vaihtoehtoja kuin ladkitys, huomioimaan
ladkkeiden haittavaikutusprofiilit ja tarkistamaan lidkemairiyksid siannol-

lisesti'’.

Koulutus ja aikuispalvelut
Koulut ja korkeakoulutus

Autismiopetuksessa painotetaan tilld hetkelld, ettd opettajien tyon tiy-
tyy pohjautua ndytt66n perustuvaan kiytintoon (EBP, evidence based

395 Niyteoon perustuvan kiytinnon kisite on kuitenkin monimut-

practice
kainen autismissa, koska olemassa on useita mahdollisia interventiokeino-
ja ja autismiin liittyvid teorioita. Vaikka alalla on yritetty tunnistaa niyttod
eri opetusmallien pohjaksi, interventioiden toteuttaminen luonnollisessa

37 Timi johtuu siitd, ettd eri-

ympiristdssd aiheuttaa todellisia vaikeuksia
laisten psykoedukatiivisten interventioiden tehokkaalle toteuttamiselle on
esteitd. T4llaisia esteitd ovat esimerkiksi se, ettd interventioiden toteuttami-
nen edellyttdd korkeaa koulutustasoa, interventiot voivat olla intensiivisid ja
usein tyontekijiti tarvitaan suuri miiri suhteessa lapsilukuun®®. Lisiksi
interventiot toteutetaan harvoin siten kuin ne on suunnitelcu®’, eiki niissi
huomioida koulukontekstia®®®. Opetusalan ammattilaiset muuttavat harvoin

369 ja monet jatkavat kiytintojd,

kiytintdjddn tutkimusndyton perusteella
joita tutkimus ei tue’™. Opettajat ovat usein kiinnostuneempia yksittiisten
lasten tarpeista®’ kuin niytt66n perustuvista kiytinnoisti. Siksi tutkimus-
niyted ei viletimired vastaa kiytinesid®”!, poliictisia linjauksia tai palvelujen
jarjestimistd. Koska autististen henkiloiden pitkdaikaiset kouluun ja tyshén
liittyvit tulokset ovat heikkoja, tarvitaan kiytinnon ratkaisuja opetusta ja
elimintaitoja varten.

Tarve siirtdd niyttoon perustuva kiytinto osaksi autististen oppi-

joiden péivittdistd opetusta onkin tunnistettu tutkimusprioriteetiksi371.
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Koulutustutkijat ovat korostaneet, ettd kdytinnon ja politiikan tueksi tarvi-
taan nykyistd huomattavasti enemmin empiiristd ndyttod siitd, mitd parhaat
kiytinnot tarkoittavat oikeissa luokkahuoneissa ja miten tehokkaat ja asian-
mukaiset kdytdnnot voidaan parhaiten toteuttaa autismiin erikoistuneissa
kouluissa ja palveluissa. Siksi tarvitaan vankkaa ndyttod siitd, mitd hyvi ope-
tus tarkoittaa missikin yksilollisessi asetelmassa ja miten se edesauttaa oppi-
mista®’?. Tihin kuuluu muun muassa parempi ymmiirrys siiti, millaiseksi
opettajat mieltdvit hyvin opetuksen ja miten he valitsevat parhaan vaihto-

373

ehdon erilaisista ohjaus- tai opetusmalleista®”>. Nykyddn ymmirretdan myos

aiempaa paremmin, ettd interventiot on testattava niiden oikeassa kiytto-
ympiristossi®’™,

Kun kehitetddn hyvid autismikiytintojd luokkahuoneissa, on huomioi-
tava autististen oppilaiden ja heidin vanhempiensa mielipiteet, ammatti-
laisten kokemus, tutkimus, koulutiedot seki sidosryhmien nikemykset*!”.
Tutkimusten mukaan hyvien autismikdytint6jen tdytyy perustua parhaan
saatavissa olevan tutkimustiedon ja ammattilaisten kokemuksen yhdistimi-
seen oppilaan henkilokohtaisiin ominaisuuksiin seki kulttuuriin, arvoihin ja

314 Tillaisessa lihestymistavassa lihdetdin liikkeelle yksilosti

mieltymyksiin
ja siitd, mikd on parasta oppilaalle ja hinen perheelleen. Lisiksi huomioidaan
konteksti, tarkastellaan eri menetelmii koskevaa niytt6d sekd konsultoidaan
autistisia oppilaita ja heidin perheitiin’.

Autismi on monimutkainen tila, joka vaikuttaa piivittdiseen toimin-
taan, ja autististen oppilaiden menestyminen paikallisissa kouluissa edellyt-
tdd erityistd tukea ja apua. Monet autistiset oppilaat kdyvit tavallista koulua.
Tillaisessa ympiristdssd opettajat soveltavat usein yleisid kasvatustaitojaan
autistisiin oppijoihin sen sijaan, ettd opetus perustuisi autististen oppijoi-

35 Useat tutkimukset viittaavat siihen, etti opetushenkildston

den tarpeisiin
puutteellinen tietdmys autismista voi vaikuttaa kielteisesti autististen lasten
koulukokemuksiin ja menestymismahdollisuuksiin®’®. Autististen oppilaiden
tdysi osallistuminen opetukseen edellyttdd, ettd henkildsto tuntee autististen
oppilaiden erityistarpeet seki erityiset opetusmenetelmiit, tehtivit ja tulok-
set, jotka on tirkei huomioida®®’. Siksi on parannettava koulun henkildstén
tietimystd autististen henkildiden asianmukaisista opetuskdytinnoistd. Myos
kulttuuriset tekijit on huomioitava.

Kun opettajia konsultoitiin strategioista, jotka mahdollistavat tehok-
kaasti osallistavan ympiristén, he nimesivit useita keskeisii suosituksia.
Niitd olivat esimerkiksi resurssien ja koulutuksen lisidminen, opetusmene-

telmien oppilaskohtainen ridtildinti, yhteistyon lisidaminen koulun sisilla,



luottamuksellisen suhteen muodostaminen autistisen lapsen kanssa seki
koko koulun tietoisuus vammaisuudesta ja erilaisuuden hyviksymisestd®”".
Luokkahuoneiden suunnittelu on erityisen tirked oppimista edistivi teki-
jd, ja ympiriston muutokset saattavat liittyd huolta aiheuttavan kiytoksen

39 Koulua tai luokkahuonet-

yleisyyteen®” ja osallistumisen lisiintymiseen
ta suunniteltaessa on huomioitava esimerkiksi visuaalisen lukujirjestyksen
asianmukainen sijoittaminen, visuaalisten hiiriétekijéiden vihentiminen
ja valaistuksen s3dto sekd rauhallisen ja hiljaisen tilan luominen ja riictdvit
sdilytystilat®™®’. Autismikirjon lasten ja nuorten mielipiteet on huomioitava
koulun suunnittelussa.

Koska autistisilla oppilailla on huomattavan erilaisia profiileita®¥, opet-
tajien on arvioitava lapset ja nuoret yksilollisesti sekd profiloitava heidin vah-

31 Arvioin-

vuutensa ja heikkoutensa, jotka saattavat vaikuttaa opetukseen
nissa on kiytettivd myos tyokaluja, joilla mitataan hyvinvointia ja perheen
eliminlaatua®®?. Jones ym.? havaitsivat, etti tutkijoiden, poliitikkojen ja
opetushenkildstdn on saatava lisitietoa siitd, miten he voivat tehokkaasti
konsultoida lapsia ja nuoria ja varsinkin niitd lapsia ja nuoria, joilla on mer-
kittivii oppimis- tai kommunikointivaikeuksia’. Ammattilaisten on var-
mistettava, ettd autismikirjon oppilaat osallistuvat tehokkaasti paitoksente-
koon ja elimin suunnitteluun koulun jilkeen. On my®&s tutkittava lisi sitd,
mitd merkitystd vahvoilla mielenkiinnon kohteilla on ja miten ne vaikuttavat
oppimisvuorovaikutukseen®. Wood*® toteaa, etti autistisille lapsille ja nuo-
rille oli hy6tyi siitd, ettd he saivat keskittyd mielenkiinnon kohteisiinsa. Se
esimerkiksi paransi kommunikointia, lisdsi itsendisyyttd ja kehitti motorisia
taitoja.

Oppilaat, joilla on diagnosoitu autismi, edustavat kaikkia eri kulttuurei-
ta, rotuja, kansallisuuksia ja sukupuolia. Nimi tekijit vaikuttavat autismin
ilmenemiseen yksildissd sekd kyseisen ryhmin koulutustarpeisiin. Tutkimuk-
sessa, joka koski autististen oppilaiden ja heidin perheidensi kulttuurista ja
kielellistd monimuotoisuutta, todettiin, ettd vihemmistot ovat aliedustet-
tuina tieteellisessi tutkimuksessa (ks.*®*). Tistd johtuen ei ole hyvii kisi-
tystd siitd, miten erilaiset kulttuurit ja uskomukset vaikuttavat eritaustaisten
autististen oppilaiden yksiléllisiin oppimistarpeisiin®®*. Lisiksi kulttuurisesti
ja kielellisesti monimuotoisilla perheilld on vaikeuksia saada tarvitsemaansa
tietoa, apua ja resursseja seki luovia koulutusjiirjestelm'aiss'ai386.

Tuore tutkimus sukupuolen vaikutuksesta autismiin viittaa siihen,
ettd naispuoliset autistiset henkil6t eivit usein saa oikeaa diagnoosia tai

asianmukaista tukea oppimisympiristdssi*®’. Timi voi johtaa erilaisiin
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3% Viime vuo-

koulukokemuksiin ja heikompaan osallistumiseen koulussa
sina on tehty aiempaa enemmain tutkimusta autististen henkildiden suku-

puoli-identiteetisti ja sukupuolisesta itsetunnosta. On todettu, ettd autistiset
henkilét eivit identifioidu vahvasti sukupuoliryhmiin ja ettd he suhtautuvat

389

sukupuoleen kielteisemmin kuin ei-autistiset henkil6t™. On jonkin verran

ndyttdd siitd, ettd autistiset naiset ovat maskuliinisempia ja vihemmin femi-

niinisii kuin ei-autistiset naiset>%®

. On tirkedd, ettd opettajat ovat tietoisia

sellaisten autististen henkildiden oikeuksista, jotka muuttavat sukupuolista

identifioitumistaan, ja auttavat muita ymmirtimiin titi eliminaluetta®”.
Ystivyydet ja vertaissuhteet edistivit sosiaalista ja tunne-elimin kehit-

tymisti®!

. Tdmai on erittdin tirkedd, silld autismikirjon oppilailla saattaa
olla vihemmin ystdvid kuin ei-autistisilla lapsilla ja muilla vammaisryhmil-
l4. He tapaavat harvemmin ystivid koulun ulkopuolella, eiki ystivyyssuhtei-
ta pideti ylli koulun jilkeen®*?. Sosiaalisen vuorovaikutuksen edistimises-
td on vankkaa niytt63, ja sen mydnteiset vaikutukset tuntuvat myos muilla
osa-alueilla®®. On silti tirkeii panna merkille, ettd suurin osa tdstd tutki-

mustydsti koskee yleisti opetusympiristod**.

Autismikirjon oppilaita kiusataan enemmiin kuin ei-autistisia vertaisia®”.
Oppilailla, jotka kiyvit tavallista koulua ja joilla on useita autistisia piirteitd
tai samanaikaisia ongelmia, on suurin riski joutua kiusatuksi**®. Sama kos-
kee autismikirjon lapsia ja nuoria, jotka hakevat sosiaalista vuorovaikutus-
ta*”’. Tutkimusten mukaan opetushenkiléston pitiisi saada koulutusta siiti,
miten voidaan vihentii kiusaamista®®® ja samalla edesauttaa laadukkaita ja
pitkiikaisid vertaissuhteita. Huomiota on kiinnitettivi lasten valvomiseen
vilitunnilla, luokan hallintaan, kiusaamisen vastaisten siint6jen johdon-
mukaiseen noudattamiseen ja oppilaiden vilisten suhteiden huolelliseen
korjaamiseen kiusaamistilanteissa®*®. Autismikirjon lapsia, joita kiusataan
koulussa, on tuettava kokonaisvaltaisella tavalla, joka kattaa muut oppilaat,
opetus- ja tukihenkildston sekd koulun yleisen ilmapiirin.

Kun huomioidaan autististen henkiléiden mielenterveydelliset tarpeet,
autismikirjon oppilaiden opetussuunnitelmaa on monipuolistettava siten,
ettd se tukee tunne-elimin taitoja ja mielenterveyttd. Ammattilaiset rapor-
toivat, ettd kouluissa on tarve opettaa autismikirjon oppilaita tunnistamaan
tunnetilojaan ja kdyttimiin asianmukaisia selviytymisstrategioita ja samal-
la edistdd rauhallista, huolehtivaa ja mydnteisti ilmapiirid koko koulussa®®”.
Tidmi lihestymistapa on linjassa vihi-drsykkeisyyden puolestapuhujien
kanssa, silld heidin mukaansa autismikirjon henkilot reagoivat d4rimmai-

selld tavalla aistiympiristoon*?. Tietoinen lisniolo (mindfulness) on toinen



tekniikka, jolla on pystytty tehokkaasti hallitsemaan pdivittdisten haastei-

den aiheuttamia fysiologisia stressireaktioita*"!

. Autismikirjon oppilaat voivat
hy6dyntii useita luokkahuonestrategioita ja teknisid tydkaluja (kuten Brain
in Hand) tunnetilan tunnistamisessa ja siitelyssi*’?, mutta niiden lihesty-
mistapojen tehoa on tutkittu vain vihin.

Ammattilaiset ja vanhemmat voivat kokea siirtymien (esim. kodin ja kou-
lun vililld, ympiristdstd toiseen ja koulusta aikuisuuteen) suunnittelun autis-
mikirjon nuorten kanssa stressaavaksi. Suurin huolenaihe on usein tulevai-
suuden mahdollisuuksien puute*®. Timi korostaa, miten tirkeii siirtymien
suunnittelu ja moniammatillinen tydskentely on, jotta aikuisten autistien
tilannetta voidaan parantaa*®#*, Oppilaita voidaan valmistella nykyis-
td paremmin koulun loppumista varten. Tyéllisyyden tukemisen ja vaihto-
ehtojen puute on osoittautunut merkittiviksi huolenaiheeksi*®. Tutkimus-
ten mukaan mahdollisia strategioita, joilla voidaan edistda henkilokeskeistd
siirtymien suunnittelua, ovat kommunikoinnin mukauttaminen, hyvin
suhteen luominen, yksil6llinen valmistautuminen tapaamisiin ja tapaamisten

mukauttaminen*®

. Vanhempien kertomukset lasten siirtymisestd ylemmiille
perusasteelle tai keskiasteelle viittaavat siihen, ettd siirtymisen onnistumi-
seen vaikuttavat useat tekijit. Niitd ovat esimerkiksi vanhempien huolestu-
neisuuden aste, sosiaalisten kokemusten laatu ja saadun tuen miiri*®.
Jatko- ja korkeakoulutukseen hakevien autististen ihmisten mairi on li-
siintynyt maissa, joissa autismikirjo on laventunut*”’*%®. Autististen opiske-
lijoiden kokemuksia kisittelevissi tutkimuksissa on johdonmukaisesti koros-
tettu sosiaaliseen, akateemiseen sekd ympiristoon ja organisaatioon liittyvin

409,410,411

paineen asettamia haasteita , merkittdvien mielenterveysongelmien

riskid ja kurssien suorittamatta jiimisti tuen puutteen vuoksi*''#!2.
Tutkimusty6ssd on tunnistettu useita keskeisid ongelmia, joista korkea-
kouluissa opiskelevat autistiset oppilaat ilmoittavat (ks.*'?). Luennoitsijat
voivat tukea opiskelijoita voittamaan suunnitteluun, aikataulutukseen ja
jarjestelyyn liittyvit vaikeudet antamalla selkeitd ohjeita, jakamalla tehti-
vit osiin ja auttamalla suunnittelussa. Akateemista painetta voidaan helpot-
taa joustamalla méiriajoista, antamalla lisiaikaa kokeissa sekd tarjoamalla
vaihtoehtoja ryhmiohjaukselle. Kommunikointiongelmia voi ilmetd tiysissd
luentosaleissa tai silloin, kun autistinen opiskelija on stressaantunut. Til-
16in opiskelijalta voidaan kysyd, milld tavalla hin mieluiten kommunikoi, ja
voidaan tarkastaa, ettd hin on ymmirtinyt ohjeet. Aistiherkkyyksii voi-
daan hallita keskustelemalla opiskelijan kanssa hinen erityistarpeistaan seki
kartoittamalla oppilaitoksen ja kodin aistiympiristo. Kaukana kotoa asuvia
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opiskelijoita voidaan tukea itsendisessd asumisessa, omin neuvoin selvii-
misessd, ruoanlaitossa ja raha-asioiden hoitamisessa. Sosiaalisesta elimasti
kiinnostuneita opiskelijoita voidaan tukea eri strategioilla, kuten vertaistuel-
la, mentoroinnilla ja helpottamalla liictymistéd kerhoihin ja jirjest6ihin (hyva
tapa tavata samoin ajattelevia ihmisid). Opiskelijalle on laadittava ennen
opintojen pidttymistd siirtymisuunnitelma, johon kuuluvat uraneuvonta ja
tyokokemuksen saamisen helpottaminen. Joissakin oppimisympiristdissd
on kiytetty onnistuneesti mentorointia, jossa koulutetut henkilot neuvovat
akateemisissa, sosiaalisissa ja arkielimin aktiviteeteissa seki tukevat niihin

osallistumista*!®

. Yhdessi yhdysvaltalaisessa yliopistossa on laadittu jisennel-
ty tukiohjelma, joka ohjaa autistisia opiskelijoita esimerkiksi sosiaaliseen eld-
miin, kampuksella suunnistamiseen, ajanhallintaan ja hygieniaan liittyvissd

asioissa*!.

Tydllisyys

Autististen henkildiden tyollisyysaste on matala, eiki se parane ajan myo-
td*7 (ks. Iso-Britannian kansallisen autismijirjeston kampanja ’m not
Unemployable, I'm Autistic). Kun autistisilta nuorilta ja aikuisilta kysytiin

asiaa, he vastaavat todella haluavansa tydllistyd***#!>

, ja tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd tydllisyys parantaa eliminlaatua ja itseniisyyden tunnet-
ta*!%4"7, Lisiksi tyonantajat hyStyvit merkittivisti, silld autistiset ihmiset
ovat esimiestensi mukaan suunnitelmallisia ja tismillisid ja haluavat saada
aikaan laadukasta jilkei*'®. Tycllisyyden kasvu pienentii aikuisten autismin
merkittdvid kustannuksia (ks. aiempi taloutta ja autismia kisittelevi osio).
Niinpi kaikki tuntuvat hiviavin, jos autismikirjon aikuisia ei tueta tydeld-
maan.

Monet tyéllistymisprosessin vaiheet, kuten tychakemusten tdyttiminen,
tyopaikan hakemiseen tarvittavan itseluottamuksen rakentaminen, haastat-
telutilanteissa parjaidminen, siirtyminen yhdestd eliminvaiheesta toiseen,
uudessa tydympiristdssd selviytyminen ja kollegoiden aiheuttaman sosiaali-
sen paineen hallitseminen, ovat haastavia autistisille henkilsille*'. Autistiset
aikuiset vaihtavat ei-autistisia vertaisia todennikoisemmin tydpaikkaa uuden
ympiriston aiheuttamien ongelmien vuoksi, ottavat vastaan tydtd, joka ei
vastaa koulutusta, saavat vihemmin palkkaa ja ovat tyytymictdmampid tyo-
hénsi329420421

Kun nuorilta autistisilta henkilsiled kysyttiin tydllisyysnikymistd, he
puhuivat myonteisesti tydpaikan saamisesta, mutta edellyttivit, ettd tyd vas-

taa heidin toiveitaan ja vahvuuksiaan***. Suositellaan, etti tydllistymisen



tukiohjelmissa autetaan hakemusten kirjoittamissa, tutkitaan mahdolli-
suuksia saada tyokokemusta, keskitytiin yksilollisiin vahvuuksiin, annetaan
tyontekijille koulutusta ja tukea, koulutetaan tyonantajia mukauttamaan
tyoympiristod kohtuullisella tavalla ja jatketaan tuen antamista uuden tyon
aloittamisen jilkeen'®’. Mawhood ja Howlin*?* tarkastelivat tuetun ty6llis-
tymisohjelman tuloksia Lontoossa ja havaitsivat, ettd ohjelmaan osallistu-
neet ty6llistyivit helpommin, saivat parempia toité, pysyivit tdissd ja saivat
suurempaa palkkaa verrattuna autistisiin henkiloihin, jotka eivit saaneet
ammatillista tukea. Katsauksissa, joissa tarkasteltiin tyollistymisohjelmia
ihmisille, joilla on ilyllinen kehitysvamma tai haastavaa kiyttdytymistd, suo-
siteltiin tuettua tyollistymistd (avoimilla tyomarkkinoilla) suojatyokeskus-
ten sijaan*?*?*. Suositus perustui suurempaan taloudelliseen korvaukseen,
sosiaaliseen osallisuuteen ja arvostukseen.

Useimmissa tutkimuksissa on tarkasteltu autismidiagnoosin saaneiden
henkildiden kokemuksia, mutta tydelimissd on parhaillaan suuri jouk-
ko diagnosoimattomia autistisia aikuisia, joilla saattaa olla sosiaalisia ja
ammatillisia haasteita. Osa niistd ihmisistd saatetaan ohjata palveluiden
piiriin heikentyneen mielenterveyden tai typaikalla tapahtuneen kriisitilan-
teen vuoksi, ja heitd suositellaan menem@in arviointiin autismidiagnoosia
varten. Koska autistiset ihmiset valitsevat tutkimusten mukaan muita toden-
nikoisemmin STEM-aineen (matemaattis-luonnontieteellisen tai teknisen
alan)*?, tulevassa tutkimuksessa voitaisiin tarkastella, miti hydtyji olisi ti-
min alan yritysten kaikille tydntekijéille suunnatusta "kevyesti” sosiaalises-

ta ja emotionaalisesta tuesta.

Sosiaalihuolto

YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista*?® todetaan,
ettd omanarvontunnon, itsendisyyden ja valinnanvapauden on oltava kes-
keisessd asemassa vammaisten ihmisten elimissid. Tamin yleissopimuksen
ansiosta on saavutettu edistystd, mutta oppimisvaikeuksista kirsivien aikuis-
ten sosiaalihuollossa on ollut suuria haasteita (esim. Winterbourne View
-skandaali Iso-Britanniassa) esimerkiksi henkiloston rekrytoinnissa ja kou-
luttamisessa, palveluiden tilaamisessa, ihmisten suojelemisessa ja kliinisessd
auditoinnissa*?’.

Sosiaalipalvelut tarjoavat henkilkohtaista hoivaa, suojaa tai tukea sitd
tarvitseville ja riskiryhmin aikuisille (esim. Iso-Britannian sosiaalihuoltoa
koskeva laki). Autististen aikuisten arvioitu osuus oppimisvaikeuksista kir-

sivien hoitokodeissa vaihtelee eri tutkimuksissa alueella 23—-50 prosenttia,
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ja oppimisvaikeuksista kirsiville suunnattujen mielenterveyspalveluiden
kiyteijistd heitd on 38 prosenttia*?®. Yksi syy autististen henkiliden suureen
midriin niissi palveluissa on autismin ja haastavan kiyttdytymisen vilinen
yhteys*?®. Alyllisesti kehitysvammaisille suunnattuja avohoitopalveluita kiyt-
tdvien autististen aikuisten vanhemmat ovat vaatineet autismiin erikoistunei-
ta interventioita, lapsiaan kiinnostavia aktiviteetteja sekd henkilostdd, joka
on koulutettu tydskentelemiin aikuisten autistien kanssa*?’.

Viime vuosina on lisddntynyt tietoisuus siitd, ettd autististen vanhusten
midri kasvaa ja ettd heididn terveys- ja hoivatarpeensa edellyttiavit muutok-
sia®*’. Autististen vanhusten kyky ymmirtii ympirdivii maailmaa on huo-
mioitava, silld kognitiivisten kykyjen heikkeneminen autistisilla henkil®illd

niyttii poikkeavan ei-autistisesta viestosti*’!

. Alyllisesti kehitysvammaisilla
vanhuksilla esiintyy erilaisia psyykkisid ja fyysisid sairauksia, joiden oireet
jddvit usein havaitsematta ja joihin ei ole saatavissa hoitoa*?.
Sosiaalihuollon interventioista tai tukipalveluista ei ole saatu tutkimus-
ndyttdd, ja suurin osa suosituksista painottuu kiytinnon ohjeisiin haasta-

18, Myonteisen kiytoksen tukeminen

van kiyttdytymisen hallintaa varten
(PBS) perustuu sen tiedostamiseen, ettd monet haastavan kiyttiytymisen
hallitsemiseen tarkoitetut kiyttiytymisinterventiot olivat tehottomia ja niissd
kiytettiin aversiivisia tekniikoita*”. Autististen henkildiden sosiaalihuoltoa
on tutkittu vihin, mutta useissa katsauksissa on annettu kdytinnon suosi-
tuksia ilyllisesti kehitysvammaisten kanssa tydskenteleville (ks.**?). Kaksi
yhdenmukaisesti suositeltua tirkedd osa-aluetta ovat autismiin erikoistuneet
sosiaalipalvelut ja tyontekijoiden kouluttaminen, jotta he ymmairtavit autis-

tisten henkildiden erityistarpeet®*.

Edunvalvonta ja etiikka

Yhi yleisemmin tunnustetaan, miten tirkedi on yhdistdi kiytinnot ja tut-
kimus autististen ihmisten eliminkokemuksiin**, silld nykyisen autismin
tutkimuksen tulosten ja autistiyhteison ilmoittamien prioriteettien vililld on
suuri kuilu®?. Tutkijat tunnustavat yhi yleisemmin, etti autistiset ihmiset ja
heidin perheensi eivit osallistu tarpecksi paatoksentekoon, joka muokkaa
heidin elimiinsi*??, ja ettd heididn pitidisi osallistua tutkimusprioriteettien
miirittimiseen’?. Monet autistiset ihmiset ovat turhautuneita tutkimuk-
sen nykyskenaarioon. He toteavat olevansa yleensi tutkimuksen passiivisia

osapuolia, jotka “yleisesti jitetidn tiedontuotannon ulkopuolelle” (Milton ja

Moon*®¢, s. 794).



Tdmi korostaa, miten tirkedd on kehittdd tutkimuksen, palveluiden ja
ammattilaisten “vuorovaikutteista asiantuntemusta” autististen ihmisten
hoitamisessa ja heidin kanssaan tyoskentelyssd sekid “parantaa autistiseen
kieleen ja kommunikointiin osallistumista ja vuorovaikutusta” (Milton'!,

s. 796). Autismialan tdytyy hyodyntdi autististen ihmisten kokemuksia ja
tutkimusniyttod siten, ettd voidaan luoda myonteinen suhde tutkimuksen,
autististen ihmisten nikokulmien ja kiytinnén vilille*®®.

Vaikka kymmenen viime vuoden aikana on yleisesti tunnustettu, ettd
autismiin liittyvit vahvuudet ja erot ovat keskeinen osa ihmisen identiteet-
tid*’, tarvitaan vield tietoa siitd, miten autismikirjon henkilsiti voidaan mie-
lekkiilla tavalla konsultoida oppituntien suunnittelusta, lihestymistavoista
ja tavoitelluista koulutustuloksista sekd osallistaa heitd ndihin prosessei-
hin**, Yleisemmin voidaan todeta, etti autististen henkildiden kuuleminen
on olennaisen tirkeid onnistuneiden palveluiden suunnittelun ja tuottami-
sen kannalta®7**®. Ajattelutavan muuttaminen mydnteisemmiksi voi auttaa
autistisia henkiloitd ja heidin vanhempiaan ratkaisemaan ongelmia ja suh-

tautumaan tulevaan luottavaisemmin®®.

Mita tulevaisuus tuo tullessaan?

Autismin tutkimuksen rahoitus ja tutkimustulokset ovat lisidntyneet

10-15 viime vuoden aikana, mutta useisiin keskeisiin kysymyksiin ei vie-
likddn tiedetd vastausta eikd tarkkaan miiritettyjd tuki- ja interventiomal-
leja ole kehitetty. Autististen ihmisten ja heiddn vanhempiensa mielipiteilld
on todennikoisesti painoarvoa, kun rahoittajia vaaditaan tekemiin selkoa
tutkimusinvestointien kiytosti. He myos ohjaavat tutkimusagendaa aiem-
paa enemmin. On epavarmaa, haluavatko rahoittajat ja yhteiso jatkaa suuria
investointeja autismin tutkimukseen vield toiset 10—15 vuotta, jos tutkimuk-
silla ei ole merkitystd kliiniseltd kannalta tai opetuksen tai kdytinnén kan-
nalta. Kuvitella saattaa, ettd nykyinen tutkimussuuntaus, jossa selvitetdin
yksityiskohtaisesti autististen ihmisten tarpeita terveyden, koulutuksen ja
aikuispalveluiden osalta, jatkuu edelleen ja ettd palveluiden tuottaminen ra-
kentuu ndiden tarvealueiden ympirille ja palveluiden tehoa tutkitaan.

Mitid tulee autismin biologiaan, tutkijat ovat ilmaisseet olevansa jossain
midrin varmoja siitd, miki saattaa aiheuttaa pienen prosenttiosuuden autis-
mista. Tdmi on kuitenkin asian helppo osuus. Monimutkaisempi tehtivi on
ymmirtid, miten todennikoisesti lukuisat autismiin liittyvit geenit vaikut-
tavat toisiinsa ja mitkd ympiristotekijit osallistuvat tietyn autismityypin
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kehittymiseen tietylld henkil6lld. Tiedimme yha hyvin vihin autismin
riskid mahdollisesti lisidvien geenien tai mikroskooppisten rakenteellisten
geneettisten erojen toiminnasta ja siitd, tuleeko niiden geenien kantajasta
automaattisesti autistinen tai miten ja miksi geneettisid de novo -muutoksia
(ei-periytyvid muutoksia) tapahtuu. Kun huomioidaan autismin fenotyypin
monimutkaisuus ja autismin paillekkiisyys muiden hiirididen kanssa, on
todennikoistd, ettd autismin genetiikan médrittiminen on d4rimmiisen tyo-
ls ja kallis tehtdvd. Tutkimusyhteison on selvennettivid perimmaisid tavoit-
teita ja sitd, miten ne sopivat yhteen autististen henkil6iden ja heididn perhei-
densi prioriteettien kanssa. Koska genetiikan tutkimuksesta on saatu laihoja
tuloksia suuresta rahallisesta panostuksesta huolimatta, voidaan ajatella, ettd
tutkimuksen painopiste saattaa siirtyd ymparistotekijoiden suuntaan. Alalla
on tilld hetkelld kasvava mdiri assosiaatiotutkimusta (muuttujien vélisten
korrelaatioiden tutkimista) ja liian vihin syitd koskevia malleja, jotka ovat
edellytys tutkimusalan menestymiselle.

Autismin genetiikan tutkimus viittaa siihen, ettd monet oletetut neuro-

40 mutta timinhetkiset ihmisen kuvanta-

biologiset erot ovat solutasoisia
mistekniikat (kuten magneettikuvaus) visualisoivat tuhansia soluja. Asket-
tdin tehtiin aloite kuolleiden autististen ihmisten aivokudoksen kerdamisestd
(Autism BrainNet), jolloin eroja voitaisiin tutkia solu- ja molekyylitasolla,
mutta nihtiviksi jad, saadaanko aloitteessa kerittyd tarpeeksi suuri miiri
aivokudosta. Aivokuvantamiskohorttien kokoa pyritiin parhaillaan suuren-
tamaan muodostamalla tutkimuskonsortioita, mutta tutkijat eivit ole vield
raportoineet onnistuneensa tunnistamaan alaryhmii aivojen rakenneprofii-
lin perusteella (ks.**'). Useiden tutkijoiden perimmiinen tavoite on kehit-
tad yksilollistettyjd ladkkeitd neurobiologisten ja geneettisten markkereiden
avulla, mutta autististen henkildiden ja heiddn perheidensi kiinnostuksesta
tihin lihestymistapaan ei juurikaan ole niytt64®. He ovat huolissaan haitta-
vaikutuksista ja siitd, minkilaiseen kiyttdytymiseen lddkitykselld pyritddan
vaikuttamaan, ja lisiksi he suosivat kiyttdytymisinterventioita. Ei luultavasti
ole my6skidin taloudellisesti jarkevdd kehittda ldakkeitd, joille on hyvin pie-
net markkinat.

Laajat geneettisen, neurobiologisen ja fenotyyppeji koskevan tiedon kerii-
mishankkeet eivit ole antaneet lupaamiaan vastauksia, mutta niiden rahoit-
tamista jatketaan (esim. Simons Foundation -siition SPARK-tutkimusaloi-
te**?). Yksi tavoite on tunnistaa geneettisii ja neurobiologisia markkereita,
joista voi olla apua autismin varhaisessa tunnistamisessa ja diagnosoinnissa.

Kun huomioidaan tieteen nykytila, autismikirjon monimutkaisuus ja sen



mukanaan tuomat tutkimusaineistojen tulkintavaikeudet, on todennikéis-
td, ettd koulutetut kliinikot, joiden tyd perustuu kiytoskuvauksiin, sdilyvit
kliinisen kdytinnon tukipilareina. Timi tutkimusalue kehittyy kuitenkin
nopeasti, ja sen tdytyy pysyi teknisen kehityksen mukana.

Varhaisen puuttumisen tutkimuksessa on havaittu, ettd rahoitus on kas-
vanut merkittdvisti ja usean metodologisesti hyvitasoisen intervention tiedot
on julkaistu. Useita tirkeitd kysymyksid on kuitenkin viel ratkaisematta.
Ensinnikin tutkimusten otoskokoa on laajennettava, silld tutkimusten tilas-
tollinen voima ei autismikirjon heterogeenisyyden vuoksi tilld hetkelld riitd
osoittamaan jirkeenkdypid vaikutuksia. Toiseksi, tarvitaan lisdd riippumat-
tomia replikaatiotutkimuksia, sill intervention kehittéjit vastaavat aivan
liian usein myds interventiotaan koskevasta tieteellisestd tutkimuksesta. Kol-
manneksi, tarvitaan hyvii tulosmittareita tai asiantuntijoiden yksimielisyyttd
siitd, mihin interventiotutkimuksilla pyritdin. Neljinneksi, on panostettava
aiempaa enemmin pitkittdistutkimukseen, joka koskee varhaisen puuttumi-
sen mahdollisia hyétyjd. Viidenneksi, tarvitaan enemmin tutkimuksia vai-
kuttavuudesta (eli siitd, miten interventio toimii arjen toimintaymparistdssd
saatavilla olevan henkil8ston toteuttamana) kuin tehosta (jolloin interven-
tion toteuttaa usein ddrimmiisen hyvin koulutettu henkilosté kontrolloi-
duissa olosuhteissa). Monien tutkijoiden perimmaiinen tavoite on selvittdi,
miksi joillakin interventioilla saadaan hyvi yhdessi lapsiryhmissd mutta ei
toisessa, jotta interventiot voidaan mukauttaa lasten yksiléllisiin profiileihin.

Kuten aiemmin todettiin, autistiset ihmiset ja heiddn perheensi asettavat
etusijalle tutkimuksen, joka keskittyy koko eldimin aikana tarjottuihin pal-
veluihin (terveys-, koulutus- ja aikuispalvelut), mutta timin osa-alueen tut-
kiminen on erityisen haastavaa. Tutkijoiden ja palvelujen tuottajien vilinen
yhteisty6 on tunnistettu osa-alueeksi, jolla voidaan kehittdd yhdessisovittuja
tutkimusohjelmia ja tuottaa tiettyjen olosuhteiden kannalta merkityksellis-
td tutkimusta. On erittdin tirkedd tietdd, miki palvelumalli on tehokkain
paikallisessa viestossd ja mikéd malli on kustannustehokkain. Autistiset lapset
viettdvit suurimman osan kehitysvuosistaan koulussa eivitki interventio-
palveluiden parissa, mutta vielikdin ei tiedetd, miten vaikuttava kouluis-
sa kdytettyjen lihestymistapojen yhdistelmi on. Palveluiden tuottamisen
parhaiden kiytintdjen ymmairtimisen eteen on tehty paljon tyotd, mutta
tulevaisuudessa tutkimustydssa halutaan ehki tarkastella, mitd vaikutuksia
timin tiedon jakamisella on ollut.

Vaikka my6nteistd muutosta on tapahtunutkin viime aikoina, hyvin pie-
ni osuus autismin tutkimuksesta keskittyy aikuisten tarpeisiin. Tulevissa

59



60

painopisteissid nousee esiin neljd laajaa tutkimusaluetta. Ensinnikin autismin
ja erilaisten samanaikaisten mielenterveysongelmien vilinen vahva yhteys on
dokumentoitu hyvin. Voidaan viittdd, ettd yhteys ahdistuneisuushiiriéihin
vaikuttaa eniten niin yksilihin kuin perheisiin. Toiseksi monet autistiset
aikuiset eivit vielikdin menesty korkeakouluissa ja tyopaikoilla. Korkea-
kouluun piisevien ja valmistuneiden osuus on suhteellisen pieni yleisvies-
to0n verrattuna, ja ty6llistymiselle ndyttdd olevan useita esteitd, mutta td-
minhetkinen tutkimuskirjallisuus antaa vain vihin osviittaa siitd, mihin
esteeseen olisi kiinnitettivd eniten huomiota. Kolmanneksi aikuissuhteet
suojaavat niin psyykkistd kuin fyysistd terveyttd, mutta ei yksinkertaisesti
tiedetd, kuinka monta perheen ulkopuolista suhdetta autististen henkildiden
hyvi terveys edellyttdd ja minki laatuisia suhteiden on oltava. Lopuksi autis-
tisten vanhusten miiri kasvaa, ja nihtiviksi jid, esiintyyko heilld poikkea-
vaa kognitiivisten kykyjen heikkenemisti, joka edellyttdi erityisten hoitotoi-
menpiteiden suunnittelua.

Useisiin liian vihin tutkittuihin osa-alueisiin on paneuduttava tulevai-
suudessa. Sama koskee uusia suuntauksia. Ensinnikin ilyllisesti kehitysvam-
maisia ei usein oteta mukaan tutkimuksiin, vaikka he edustavatkin monessa
maassa yhi autismivieston suurinta osuutta. Tdssd ryhmissi tutkimuksen
on keskityttivd genetiikkaan, diagnostisten haasteiden voittamiseen, keinoi-
hin sisillyttda kyseiset ihmiset tutkimusasetelmiin seki keinoja hallita nii-
den ihmisten ja heidin vanhempiensa elimin loppuvaiheen hoitoa. Toiseksi,
sukupuoli ja autismi ovat olleet jo jonkin aikaa mielenkiinnon kohteina, ja
tutkimuksessa saatetaan tulevaisuudessa keskittyi identifioitumisen ja diag-
nostisten haasteiden voittamiseen seki siihen, onko naispuolisilla autisteilla
sopeutumiskykyji, jollaisia michilld ei ole, suhteeseen samanaikaishdiriéihin
(esim. anorexia nervosa) ja eroihin ihmissuhteiden luomisessa ja ylldpitdmi-
sessd. Kolmanneksi, on saatu uutta ndyttod siitd, ettd autismin esiintyvyys
siirtolaisviestdssd on poikkeava ja ettd autismiin liittyvissd uskomuksissa ja
palveluiden saatavuudessa saattaa olla kulttuurieroja. Kun muuttoliike yleis-
tyy ja herittdi kiivasta poliittista keskustelua, tutkimusprioriteettina tiy-
tyy olla niiden ihmisryhmien suojeleminen. Neljinneksi, epilepsia on yhi
yleistd autistisilla henkil6illd, mutta sen luonteesta tiedetddn vain vihin,
tunnustettuja autismiin erikoistuneita arviointimenetelmii ei ole ja epilep-
sia on merkittdvi ennenaikaisen kuoleman aiheuttaja, joten se on asetet-
tava etusijalle kliinisessd hoidossa. Viidenneksi, autistiset henkilot ja heidin
vanhempansa ovat vaatineet parempia mielenterveyspalveluita ja varsinkin

apua ahdistukseen, joten tutkijoiden on kehitettdvi autismiin erikoistuneita



diagnoosivilineitd ja yksilollisid interventioita. Kuudenneksi, sukupuoli-
dysforia (pahan olon tunne, jota aiheuttaa identifioituminen eri sukupuoleen
kuin syntymasukupuoli) on tutkimusten mukaan yleisempai autistisilla kuin
ei-autistisilla nuorilla**. Tulevaisuudessa on tutkittava, esiintyyko autisti-
silla aikuisilla vastaavia malleja ja millaisia kognitiivisten, hormonaalisten

ja ympiristotekijéiden yhdistelmid niiden taustalla on. On my®és tutkittava,
miten maailmantalouden pitki sddstokuuri vaikutti autismipalveluiden saa-
tavuuteen, siinndsten vastaisiin henkilstojirjestelyihin ja palveluiden leik-
kaamiseen.

Autismin on yleistyessidn ollut aiempaa enemmin esilld yhteiskunnassa
ja politiikassa. Useissa maissa autismista on enemmin esilli mediassa kuin
kaksikymmenti tai kolmekymmenti vuotta sitten. Vuosittaiset kampanjat
(kuten YK:n lanseeraama maailman autismitietoisuuden piivi) lihentdvit
yhteison jdsenid. Lisiksi useilla viranomaisilla ja kansainvilisilld jirjestsilld
on autismistrategia, ja autististen ihmisten mielipiteilld on suuri vaikutus aja-
tusmallien muuttamiselle. Toivoa sopii, ettd tietoisuuden ja autismin hyvik-
syminen lisadntyvit edelleen ja ettd edistymistd tapahtuu eniten nousevan
talouden maissa. Tutkijat voivat osallistua tekemalld yhteisty6td ndiden mai-
den kanssa ja tukemalla niitd, kun ne alkavat muodostaa kisitystd autismis-

2444

ta ja kehittdd soveltuvia interventioita ja koulutusjirjestelmid***. Yhteistyo
nousevan talouden maiden kanssa antaa tutkijoille mahdollisuuden esittdi
kysymyksid, joita ei vilttimittd voi esittdd muualla (esim. suvunsisiisten
avioliittojen suuri miiri Lihi-iddssi**) ja laajentaa kerittyjen aineistojen
midrid maissa, joiden viestdmairi on suuri. Yleisesti ottaen tutkimustyos-
sd ei ole keskitetty sithen, miten yhteiskunta vaikuttaa kielteisesti autistisiin
henkiléihin ja miten se voisi parantaa niiden ihmisten elimai. Tutkimus-
yhteis6 voi muotoilla oman viestinsid uudelleen ja siirtdd painopistettd autis-
tisten ihmisten mydnteiseen osallisuuteen ja sithen, ettd aiemmin puutteina
tai ongelmina pidettyji seikkoja voidaan tulevaisuudessa pitid osana autistis-

ten ihmisten elimiai.

Johtopaatokset ja suositukset

Viidentoista viime vuoden jaksoa voidaan pitdd merkittdvind kasvun aika-
na autismin tutkimuksessa, silld autismiin liittyvin rahoituksen lisiimises-
td on tullut monen instituution prioriteetti. Autismin ymmairtimisessi on
edistytty, mutta muutamaa esimerkkii lukuun ottamatta tutkimustyolld

on ollut vihdinen vaikutus kiytint66n tai autististen henkildiden ja heidin

61



62

perheidensi hyvinvoinnin parantamiseen. Tutkijoilla on halu uudistaa alaa,
mutta on episelvdd, mitd he haluavat saavuttaa ja mitd on ylipdansid mah-
dollista saavuttaa. Vastassa on ollut merkittivid haasteita, kuten erityises-

ti autismidiagnoosin saaneiden ihmisten heterogeenisyys, mutta resurssien
koordinaatiota on parannettava, pitkin tihtiimen tavoitteista on sovittava ja
edistymisen seuranta on tarpeen.

Autismin tutkimus on monelta kannalta katsottuna tienristeyksessi. Kos-
ka moniin tutkimuskysymyksiin ei ole saatu tdsmallisid vastauksia, autistiset
henkilét, perheet, rahoittajat ja tutkijayhteison jisenet arvioivat tutkimuksen
tavoitteita uudelleen. Kirsimdttdmyyttd aiheuttaa se, ettd tutkimus vaikut-
taa ihmisten elamain pitkilld viiveelld ja ettd monet lupaavat tutkimusaiheet
eivit kanna hedelmai. Siksi autistiset henkildt ja heididn perheensi ovat osal-
listuneet aiempaa enemmin keskusteluun tutkimustydn suunnasta, miki on
jo johtanut kdytdnnonliheisempiin tutkimukseen ja autististen henkildiden
muovaamiin tutkimusohjelmiin.

Autismin tutkimus on aiemmin keskittynyt USA:han ja Eurooppaan.
Erilaisten jirjest6jen, kuten kansainvilisen autismitutkimuksen yhdistyksen
ja maailman terveysjirjestdn, tyo on saanut monet muutkin maat osallistu-
maan. Yhteistyén ulottaminen perinteisten rajojen yli nopeuttaa tutkimus-
tyotd, ja kokemuksia palveluiden tuottamisesta voidaan jakaa laajemmassa
kontekstissa. Uudet prioriteetteihin ja yhteisty6hon liittyvit suuntaukset
sekd merkittavin rahoituksen jatkuminen luovat autismin tutkimukselle

myonteisid tilaisuuksia tulevina vuosina.

Tissd katsauksessa esitetddn seuraavia suosituksia:
Prioriteetteja on muutettava siten, etti rahoitetaan tutkimusta, josta on
kiytinnon hyotyd autistisille henkildille ja heiddn perheilleen. Tamai voi
sisiltii lisid vaikuttavuuden tutkimusta (miten interventiot toimivat
suunnitellussa kdyttoympiristossd), lisdd tutkijoiden seki (terveydenhuol-
lon ja opetusalan) ammattilaisten vilistd yhteisty6td ja sellaisen tutkimu-
sinfrastruktuurin (esim. lapsille suunnattujen palveluiden kliinisten ver-
kostojen) luomisen, jossa tutkimustuloksia voidaan testata ja tieteellisid
16ydoksii jakaa.
Tieteellisen tutkimuksen strategista suunnittelua on parannettava. USA:n
IACC:n (Interagency Autism Coordinating Committee, https://iacc.hhs.
gov/) kaltaisten aloitteiden olisi hyvi yleistyi, jotta kansalliset sidosryh-
mit (kuten valtion virastot) voivat sopia pitkin tihtdimen strategioista.

Pitkin tihtiimen tavoitteiden seurannan hallinta on varmistettava, on


https://iacc.hhs.gov/
https://iacc.hhs.gov/

padtettdvd yksimielisesti siitd, mitd onnistumisella tarkoitetaan, ja pitki-
aikainen rahoitus on turvattava.

Tiettyjd autististen henkildiden ryhmii on tutkittu liian vihin, ja ne on
asettava tulevaisuudessa etusijalle. On ratkaistava, miten voidaan poistaa
esteet, jotka vaikeuttavat dlyllisesti kehitysvammaisten autististen henki-
16iden sisdllyttamistd tutkimuksiin. My6s autististen aikuisten ja nais-
puolisten autististen henkildiden tutkimusta on priorisoitava.
Samanaikaiset ongelmat (erityisesti stressi ja ahdistuneisuus) ovat sel-
ked tutkimusprioriteetti autistisille henkildille ja heiddn perheilleen. On
tutkittava, miten kaikkien autististen henkildiden ja heidin perheidensi
mielenterveys ja fyysinen terveys voidaan optimoida.

Autistiset henkildt ja heidin perheensi ovat tuoneet esiin useita esteitd
yhteiskuntaan osallistumiselle. On tirkedi, ettd tutkimuksissa tunnis-
tetaan jatkossakin niitd esteitd sekd tuotetaan interventioita ja ohjeita,
joiden avulla esteet voidaan poistaa. Tutkimustulosten jakaminen edis-
tdd vdeston paikkansapitdvid tietoa autismista ja myyttien murtamista.
Autismitietoisuuden koulutusta on annettava etulinjan terveydenhuol-
lon ammattilaisille, jotka tyoskentelevit lasten ja aikuisten kanssa, jotta
diagnosoinnin saatavuutta voidaan parantaa. Tutkimusty6ssi on myds
tirkedd tunnistaa henkilditd, jotka ovat saavuttaneet hyvii tuloksia (esim.
tyollistymisessd, vakavaraisuudessa), ja ndihin tuloksiin vaikuttaneita te-
kijoit.

Tarvitaan paljon enemmin tutkimusta, joka lisid ymmairrysti autistisis-
ta aikuisista. Diagnosoinnissa ja interventioiden toteuttamisessa tarvitaan
edistystd. Hallinnon kannalta keskeisid tutkimusalueita ovat tehokkaim-
pien sosiaalihuollon interventioiden tunnistaminen, niytt66n perustuvat
tyollistymismallit, tukipalvelut korkea- ja jatkokoulutuksessa sekd van-
hustenhoito ja elimin loppuvaiheen hoito.

Teknologialla on iso merkitys autismissa, kuten nykyelimassi yleensi.
Tilld alalla yhteistyd on erityisen tirkedd. Insindorien, tutkijoiden, pal-
velujen tuottajien ja I'T-yritysten on tehtédvi tiivistd yhteisty6td keskendin
ja autististen henkiloiden kanssa, jotta voidaan kehittdi tuotteita, jotka
voivat muuttaa elimia.

Yksi autismin tutkimusta ohjaava ja edistdvi tekija ovat autististen hen-
kiloiden nikemykset. On tirkedd saada lisdi tietoa autististen ihmisten
todellisista kokemuksista ja heidin kanssaan tyoskentelevien ihmisten

roolista.

63



64

Kirjallisuus

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental
disorders (DSM-5°). American Psychiatric Pub.

World Health Organization. (2018). International statistical classification of diseases
and related health problems (11th Revision).

Wallace, S., Parr, J., & Hardy, A. (2013). One in a hundred: Putting families at
the heart of autism research. Autistica.

Arduin, S. (2015). A review of the values that underpin the structure of an education
system and its approach to disability and inclusion, Oxford Review of Education, 41:1,

105-121, DOI: 10.1080/03054985.2015.1006614.

Corker, M., & Shakespeare, T. (2002). Disability/postmodernity: Embodying
disability theory. London: Continuum.

Hacking, I. (2009). Autistic autobiography. Philosophical Transactions of the Royal
Society (364), 1467-1473.

Milton, D. (2012). The ontological status of autism: the ‘double empathy problem’,
Disability & Society, 27 (6), 883—-887.

Milton, D. E. M., and Bracher, M. (2013). Autistics speak but are they heard? Journal
of the BSA Medical Society Group, 7, 61-69.

Jones, G., A. English, K. Guldberg, R. Jordan, P. Richardson, & M. Waltz (2008).
Educational provision for children and young people with autism spectrum disorders
living in England: A review of current practice, issues and challenges. London: Autism
Education Trust.

Kenny, L., Hattersley, C., Molins, B., Buckley, C., Povey, C. & Pellicano, L. (2015).
Which terms should be used to describe autism? Perspectives from the UK autism
community. Autism, 1-21.

Milton, D. (2014). Autistic expertise: A critical reflection on the production of
knowledge in autism studies, Autism, 18 (7), 794-802.

Pellicano, E., & Stears, M. (2011). Bridging autism, science and society: moving
toward an ethically informed approach to autism research. Autism Research, 4(4),
271-282.

Shakespeare, T., & Watson, N. (2001). The social model of disability: an outdated
ideology?. In Exploring theories and expanding methodologies: Where we are and
where we need to go, 9-28. Emerald Group Publishing Limited.

Grinker, St RR. (1964). A struggle for eclecticism. American Journal of Psychiatry,
121, 451-457.

Reisinger, L. (2016). Using a bio-psycho-social approach for students with severe
challenging behaviours, LEARNing landscapes, Vol. 7, No 2.

Rutter, M. (1968). Concepts of autism: a review of research. Child Psychology
& Psychiatry & Allied Disciplines.

Rutter, M. (2013). Changing concepts and findings on autism. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 43(8), 1749-1757.

Thompson, T. (2013). Autism research and services for young children: History,
progress and challenges. Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities, 26(2),
81-107.



19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.
27.
28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Hu-Lince, D., Craig, D. W., Huentelman, M. J., & Stephan, D. A. (2005). The Autism
Genome Project. American Journal of Pharmacogenomics, 5(4), 233-246.

Parsons, S., Charman, T., Faulkner, R., Ragan, J., Wallace, S., & Wittemeyer,

K. (2013). Commentary-bridging the research and practice gap in autism:

The importance of creating research partnerships with schools. Autism, 17(3), 268-280.
Singh, J., Illes, J., Lazzeroni, L., & Hallmayer, J. (2009). Trends in US autism research
funding. Journal of Autism and Developmental Disorders, 39(5), 788-795.

Pellicano, E., Dinsmore, A., & Charman, T. (2014). What should autism research
focus upon? Community views and priorities from the United Kingdom. Autism,
18(7), 756-770.

Charman, T., & Clare, P. (2004). Mapping autism research: Identifying UK priorities
for the future. National Autistic Society.

Fischbach, R. L., Harris, M. J., Ballan, M. S., Fischbach, G. D., & Link, B. G. (2016).
Is there concordance in attitudes and beliefs between parents and scientists about
autism spectrum disorder? Autism, 20(3), 353-363.

Cusack, J. (2017). Participation and the gradual path to a better life for autistic people.
Autism, 21(2), 131-132.

Porta, M. (ed.) (2014). A dictionary of epidemiology. Oxford University Press.
Rothman, K. J. (2012). Epidemiology: an introduction. Oxford University Press.

Williams, J. G., Higgins, J. P., & Brayne, C. E. (2006). Systematic review of
prevalence studies of autism spectrum disorders. Archives of Disease in Childhood,
91(1), 8-15.

Lotter, V. (1966). Epidemiology of autistic conditions in young children. Social
Psychiatry, 1(3), 124-135.

Baird, G., Simonoff, E., Pickles, A., Chandler, S., Loucas, T., Meldrum, D., &
Charman, T. (2006). Prevalence of disorders of the autism spectrum in a population
cohort of children in South Thames: the Special Needs and Autism Project (SNAP).
The Lancet, 368(9531), 210-215.

Kim, Y. S., Leventhal, B. L., Koh, Y. J., Fombonne, E., Laska, E., Lim, E. C,, ... &
Song, D. H. (2011). Prevalence of autism spectrum disorders in a total population
sample. American Journal of Psychiatry, 168(9), 904-912.

Brugha, T. S., McManus, S., Bankart, J., Scott, F., Purdon, S., Smith, J., ... & Meltzer,
H. (2011). Epidemiology of autism spectrum disorders in adults in the community in

England. Archives of General Psychiatry, 68(5), 459-465.
Baio, J., Wiggins, L., Christensen, D. L., Maenner, M. J., Daniels, J., Warren, Z., ...
& Durkin, M. S. (2018). Prevalence of autism spectrum disorder among children aged

8 years—autism and developmental disabilities monitoring network, 11 sites, United
States, 2014. MMWR Surveillance Summaries, 67(6), 1.

Xu, G., Strathearn, L., Liu, B., O’brien, M., Kopelman, T. G., Zhu, J., ... & Bao, W.
(2019). Prevalence and treatment patterns of autism spectrum disorder in the United

States, 2016. JAMA pediatrics, 173(2), 153-159.

Hall-Lande, J., Esler, A. N., Hewitt, A., & Gunty, A. L. (2018). Age of Initial
Identification of Autism Spectrum Disorder in a Diverse Urban Sample. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 1-6.

Morales-Hidalgo P, Roigé-Castellvi J, Herndndez-Martinez C, Voltas N, Canals J.

(2018). Prevalence and Characteristics of Autism Spectrum Disorder Among Spanish
School-Age Children. ] Autism Dev Disord., 48(9), 3176-3190.

65



66

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

Xu, G., Strathearn, L., Liu, B., & Bao, W. (2018). Prevalence of autism spectrum
disorder among US children and adolescents, 2014-2016. Jama, 319(1), 81-82.

Wiggins, L., Christensen, D., Braun, K. V. N., Martin, L., & Baio, J. (2018).
Comparison of autism spectrum disorder surveillance status based on two different
diagnostic schemes: Findings from the Metropolitan Atlanta Developmental
Disabilities Surveillance Program, 2012. PloS one, 13(11), €0208079.

Narzisi, A., Posada, M., Barbieri, F., Chericoni, N., Ciuffolini, D., Pinzino, M., ...
& Muratori, F. (2018). Prevalence of autism spectrum disorder in a large Italian
catchment area: a school-based population study within the ASDEU project.
Epidemiology and Psychiatric Sciences, 1-10.

Hinkka-Yli-Salomiki, S., Banerjee, P. N., Gissler, M., Lampi, K. M., Vanhala, R.,
Brown, A. S., & Sourander, A. (2014). The incidence of diagnosed autism spectrum
disorders in Finland. Nordic Journal of Psychiatry, 68(7), 472-480.

Baxter, A. J., Brugha, T. S., Erskine, H. E., Scheurer, R. W., Vos, T., & Scott, J.
G. (2015). The epidemiology and global burden of autism spectrum disorders.
Psychological Medicine, 45(3), 601-613.

Christensen, D. L., Braun, K. V. N., Baio, J., Bilder, D., Charles, J., Constantino, J.
N., ... & Lee, L. C. (2018). Prevalence and characteristics of autism spectrum disorder
among children aged 8 years—autism and developmental disabilities monitoring
network, 11 sites, United States, 2012. MMWR Surveillance Summaries, 65(13), 1.

Mayes, S. D., Calhoun, S. L., Mayes, R. D., & Molitoris, S. (2012). Autism and
ADHD: Overlapping and discriminating symptoms. Research in Autism Spectrum
Disorders, 6(1), 277-285.

Knapp, M. (1999). Economic evaluation and mental health: sparse past... fertile
future?. The Journal of Mental Health Policy and Economics, 2(4), 163-167.

Buescher, A. V., Cidav, Z., Knapp, M., & Mandell, D. S. (2014). Costs of autism
spectrum disorders in the United Kingdom and the United States. JAMA pediatrics,
168(8), 721-728.

Peters-Scheffer, N., Didden, R., Korzilius, H., & Matson, ]J. (2012). Cost comparison
of early intensive behavioral intervention and treatment as usual for children with
autism spectrum disorder in the Netherlands. Research in Developmental Disabilities,

33(6), 1763-1772.
Byford, S., Cary, M., Barrett, B., Aldred, C. R., Charman, T., Howlin, P., ... &

Pickles, A. (2015). Cost-effectiveness analysis of a communication-focused therapy
for pre-school children with autism: results from a randomised controlled trial. BMC
psychiatry, 15(1), 316.

Mavranezouli, I., Megnin-Viggars, O., Cheema, N., Howlin, P., Baron-Cohen, S.,

& Pilling, S. (2014). The cost-effectiveness of supported employment for adults with
autism in the United Kingdom. Autism, 18(8), 975-984.

Iemmi, V. (2017). The autism dividend: reaping the rewards of better investment.
National Autism.

MacKay, T., Knapp, M., Boyle, ].M., lemmi, V., Connolly, M., & Rehill, A. (2017).
The microsegmentation of the autism spectrum: Economic and research implications
for Scotland. Edinburgh: The Scottish Government.

Zerhouni, E. A. (2006). Clinical research at a crossroads: the NIH roadmap. Journal
of Investigative Medicine, 54(4), 171-173.

Glasgow, R. E., Green, L. W., Taylor, M. V., & Stange, K. C. (2012). An evidence
integration triangle for aligning science with policy and practice. American Journal of

Preventive Medicine, 42(6), 646-654.



53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

69.

Tick, B., Bolton, P., Happé, F., Rutter, M., & Rijsdijk, F. (2016). Heritability of autism
spectrum disorders: a meta-analysis of twin studies. Journal of Child Psychology and

Psychiatry, 57(5), 585-595.

Grenborg, T. K., Schendel, D. E., & Parner, E. T. (2013). Recurrence of autism
spectrum disorders in full-and half-siblings and trends over time: a population-based

cohort study. JAMA pediatrics, 167(10), 947-953.

Sandin, S., Lichtenstein, P., Kuja-Halkola, R., Larsson, H., Hultman, C. M., &
Reichenberg, A. (2014). The familial risk of autism. Jama, 311(17), 1770-1777.

Chaste, P., Roeder, K., & Devlin, B. (2017). The yin and Yang of autism genetics: how
rare De novo and common variations affect liability. Annual Review of Genomics and
Human Genetics, 18, 167-187.

Woodbury-Smith, M., & Scherer, S. W. (2018). Progress in the genetics of autism
spectrum disorder. Developmental Medicine & Child Neurology, 60(5), 445-451.

Waye, M. M., & Cheng, H. Y. (2018). Genetics and epigenetics of autism: A Review.
Psychiatry and Clinical Neurosciences, 72(4), 228-244.

Guo H, Duyzend M, Coe B, Baker C, Hoekzema K, Gerdts J, Turner T, Zody MC,
Beighley JS, Murali SC, Nelson BJ, Bamshad M], Nickerson DA, Bernier RA, Eichler
EE. (2018). Genome sequencing identifies multiple deleterious variants in autism
patients with more severe phenotypes. Genetics in Medicine.

Durkin, M. S., Maenner, M. J., Newschaffer, C. J., Lee, L. C., Cunniff, C. M.,
Daniels, J. L., ... & Schieve, L. A. (2008). Advanced parental age and the risk of autism
spectrum disorder. American Journal of Epidemiology, 168(11), 1268-1276.

Sandin, S., Schendel, D., Magnusson, P., Hultman, C., Surén, P., Susser, E., ... &
Henning, M. (2016). Autism risk associated with parental age and with increasing
difference in age between the parents. Molecular Psychiatry, 21(5), 693.

Gaugler, T., Klei, L., Sanders, S. J., Bodea, C. A., Goldberg, A. P, Lee, A. B., ... &
Ripke, S. (2014). Most genetic risk for autism resides with common variation. Nature
Genetics, 46(8), 881.

Grove, J., Ripke, S., Als, T. D., Mattheisen, M., Walters, R. K., Won, H., ... &
Awashti, S. (2019). Identification of common genetic risk variants for autism spectrum
disorder. Nature Genetics, 1.

Xie S, Karlsson H, Dalman C, Widman L, Rai D, Gardner RM, Magnusson C,
Schendel DE, Newschaffer CJ, Lee BK. (2019) Family History of Mental and
Neurological Disorders and Risk of Autism. JAMA Netw Open. 2(3):e190154
O’Connell KS, McGregor NW, Lochner C, Emsley R, Warnich L. (2018) The genetic
architecture of schizophrenia, bipolar disorder, obsessive-compulsive disorder and
autism spectrum disorder. Mol Cell Neurosci, 88, 300-307.

Bélte, S., Girdler, S., & Marschik, P. B. (2019). The contribution of environmental
exposure to the etiology of autism spectrum disorder. Cellular and Molecular Life
Sciences, 76(7), 1275-1297.

DeStefano, F., Bodenstab, H. M., & Offit, P. A. (2019). Principal Controversies in
Vaccine Safety in the United States. Clinical Infectious Diseases.

Hviid, A., Melbye, M., & Pasternak, B. (2013). Use of selective serotonin reuptake
inhibitors during pregnancy and risk of autism. New England Journal of Medicine,
369(25), 2406-2415.

Lam, J., Sutton, P., Kalkbrenner, A., Windham, G., Halladay, A., Koustas, E., ...

& Woodruff, T. (2016). A systematic review and meta-analysis of multiple airborne
pollutants and autism spectrum disorder. PLoS One, 11(9), ¢0161851.

67



68

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

77.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

85.

von Ehrenstein, O. S., Ling, C., Cui, X., Cockburn, M., Park, A. S., Yu, F,, ... & Ritz,
B. (2019). Prenatal and infant exposure to ambient pesticides and autism spectrum
disorder in children: population based case-control study. BMJ, 364, 1962.

Philippat, C., Barkoski, J., Tancredi, D. J., Elms, B., Barr, D. B., Ozonoff, S., ... &

Hertz-Picciotto, I. (2018). Prenatal exposure to organophosphate pesticides and risk of
autism spectrum disorders and other non-typical development at 3 years in a high-risk
cohort. International Journal of Hygiene and Environmental Health, 221(3), 548-555.

Agrawal, S., Rao, S. C., Bulsara, M. K., & Patole, S. K. (2018). Prevalence of autism
spectrum disorder in preterm infants: a meta-analysis. Pediatrics, 142(3), €20180134.

Yip, B. H. K., Bai, D., Mahjani, B., Klei, L., Pawitan, Y., Hultman, C. M., ... &
Reichenberg, A. (2018). Heritable variation, with little or no maternal effect, accounts
for recurrence risk to autism spectrum disorder in Sweden. Biological Psychiatry, 83(7),

589-597.

Ecker, C. (2017). The neuroanatomy of autism spectrum disorder: An overview of
structural neuroimaging findings and their translatability to the clinical setting.
Autism, 21(1), 18-28.

Casanova, M. F., van Kooten, I. A., Switala, A. E., van Engeland, H., Heinsen, H.,
Steinbusch, H. W., ... & Schmitz, C. (2006). Minicolumnar abnormalities in autism.
Acta Neuropathologica, 112(3), 287.

O’Reilly, C., Lewis, J. D., & Elsabbagh, M. (2017). Is functional brain connectivity
atypical in autism? A systematic review of EEG and MEG studies. PLoS One, 12(5),
¢0175870.

Solomon, M., losif, A. M., Reinhardt, V. P., Libero, L. E., Nordahl, C. W., Ozonoff,
S., ... & Amaral, D. G. (2018). What will my child’s future hold? phenotypes of
intellectual development in 2—8-year-olds with autism spectrum disorder. Autism
Research, 11(1), 121-132.

Kanner, L. (1943). Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child, 2(3),
217-250.

Asperger, H. (1944). Die ‘Autistischen Psychopathen’im Kindesalter (Autistic
Psychopathy of Childhood). Archiv fiir Psychiatrie und Nervenkrankheiten, 117,
76-136.

Frith, U. (1991). Translation and annotation of “autistic psychopathy” in childhood by
H. Asperger. Autism and Asperger Syndrome. Cambridge, UK: Cambridge University
Press, 37-92.

Farroni, T., Massaccesi, S., Pividori, D., & Johnson, M. H. (2004). Gaze following in
newborns. Infancy, 5(1), 39-60.

Osterling, J., & Dawson, G. (1994). Early recognition of children with autism: A study
of first birthday home videotapes. Journal of Autism and Developmental Disorders,

24(3), 247-257.

Zwaigenbaum, L., Bryson, S., Rogers, T., Roberts, W., Brian, J., & Szatmari, P. (2005).
Behavioral manifestations of autism in the first year of life. International Journal of
Developmental Neuroscience, 23(2-3), 143-152.

Rapin, L. (1991). Autistic children: Diagnosis and clinical features. Pediatrics, 87(5),
751-760.

Rowley, E., Chandler, S., Baird, G., Simonoff, E., Pickles, A., Loucas, T., & Charman,
T. (2012). The experience of friendship, victimization and bullying in children with

an autism spectrum disorder: Associations with child characteristics and school
placement. Research in Autism Spectrum Disorders, 6(3), 1126-1134.



86.

87.

88.

89.

90.

9L

92.

93.

94.

95.

96.

97.
98.

99.

100.

101.

102.

Magiati, 1., Tay, X. W., & Howlin, P. (2014). Cognitive, language, social and
behavioural outcomes in adults with autism spectrum disorders: a systematic review of
longitudinal follow-up studies in adulthood. Clinical Psychology Review, 34(1), 73-86.

Adolphs, R. (2003). Cognitive neuroscience: Cognitive neuroscience of human social
behaviour. Nature Reviews Neuroscience, 4(3), 165.

Wallace, S., Coleman, M., & Bailey, A. (2008). Face and object processing in autism
spectrum disorders. Autism Research, 1(1), 43-51.

Kyllidinen, A., Wallace, S., Coutanche, M. N., Leppinen, J. M., Cusack, J., Bailey, A.
J., & Hietanen, ]J. K. (2012). Affective—motivational brain responses to direct gaze in

children with autism spectrum disorder. Journal of Child Psychology and Psychiatry,

53(7), 790-797.

Wallace, S., Coleman, M., & Bailey, A. (2008). An investigation of basic facial
expression recognition in autism spectrum disorders. Cognition and Emotion, 22(7),

1353-1380.

Baron-Cohen, S. (2000). Theory of mind and autism: A review. In International review
of research in mental retardation (Vol. 23, pp. 169-184). Academic Press.

Chevallier, C., Kohls, G., Troiani, V., Brodkin, E. S., & Schultz, R. T. (2012).
The social motivation theory of autism. Trends in Cognitive Sciences, 16(4), 231-239.

Klin, A., Jones, W., Schultz, R., Volkmar, F., & Cohen, D. (2002). Visual fixation
patterns during viewing of naturalistic social situations as predictors of social
competence in individuals with autism. Archives of General Psychiatry, 59(9), 809-
816.

Schultz, R. T. (2005). Developmental deficits in social perception in autism: the role
of the amygdala and fusiform face area. International Journal of Developmental
Neuroscience, 23(2-3), 125-141.

Carrington, S. J., & Bailey, A. J. (2009). Are there theory of mind regions in the brain?
A review of the neuroimaging literature. Human Brain Mapping, 30(8), 2313-2335.

Pelphrey, K. A., Shultz, S., Hudac, C. M., & Vander Wyk, B. C. (2011). Research
review: constraining heterogeneity: the social brain and its development in autism

spectrum disorder. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 52(6), 631-644.
Leech, G. N. (2016). Principles of pragmatics. Routledge.

Tager-Flusberg, H., Edelson, L., & Luyster, R. (2011). Language and communication
in autism spectrum disorders. In D. Amaral, G. Dawson, & D. Geschwind (Eds.),
Autism spectrum disorders, 172-185. Oxford, United Kingdom: Oxford University
Press.

Bryson, S. E., Zwaigenbaum, L., Brian, J., Roberts, W., Szatmari, P., Rombough, V.,
& McDermott, C. (2007). A prospective case series of high-risk infants who developed
autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 37(1), 12-24.

Talbott, M. R., Nelson, C. A., & Tager-Flusberg, H. (2015). Diary reports of concerns
in mothers of infant siblings of children with autism across the first year of life. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 45(7), 2187-2199.

Tager-Flusberg, H. (2016). Risk factors associated with language in autism spectrum
disorder: clues to underlying mechanisms. Journal of Speech, Language, and Hearing
Research, 59(1), 143-154.

Lord, C., & Pickles, A. (1996). Language level and nonverbal social-communicative
behaviors in autistic and language-delayed children. Journal of the American Academy

of Child & Adolescent Psychiatry, 35(11), 1542-1550.

69



70

103.

104.

105.

106.

107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

114.

115.

116.

117.

118.

Meilleur, A. A., & Fombonne, E. (2009). Regression of language and non-language
skills in pervasive developmental disorders. Journal of Intellectual Disability Research,

53(2), 115-124.

Tager-Flusberg, H. (2000). Understanding the language and communicative
impairments in autism. International Review of Research in Mental Retardation, 23,

185-205. Academic Press.

Mitchell, P., Saltmarsh, R., & Russell, H. (1997). Ovetly literal interpretations of
speech in autism: Understanding that messages arise from minds. Journal of Child
Psychology and Psychiatry, 38(6), 685-691.

Paul, R., Orlovski, S. M., Marcinko, H. C., & Volkmar, F. (2009). Conversational
behaviors in youth with high-functioning ASD and Asperger syndrome. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 39(1), 115-125.

Fountain, C., Winter, A. S., & Bearman, P. S. (2012). Six developmental trajectories
characterize children with autism. Pediatrics, 129(5), e1112-¢1120.

Tek, S., Mesite, L., Fein, D., & Naigles, L. (2014). Longitudinal analyses of expressive
language development reveal two distinct language profiles among young children
with autism spectrum disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders,

44(1), 75-89.

Landa, R. (2007). Early communication development and intervention for children
with autism. Mental Retardation and Developmental Disabilities Research Reviews,

13(1), 16-25.

Adamson, L. B., Bakeman, R., Deckner, D. F., & Romski, M. (2009). Joint
engagement and the emergence of language in children with autism and Down
syndrome. Journal of Autism and Developmental Disorders, 39(1), 84.

Walenski, M., Mostofsky, S. H., Gidley-Larson, J. C., & Ullman, M. T. (2008). Brief
report: enhanced picture naming in autism. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 38(7), 1395.

Gernsbacher, M. A., Morson, E. M., & Grace, E. J. (2016). Language development in
autism. In Neurobiology of language (pp. 879-886). Academic Press.

Steffenburg, H., Steffenburg, S., Gillberg, C., & Billstedt, E. (2018). Children with
autism spectrum disorders and selective mutism. Neuropsychiatric Disease and
Treatment, 14, 1163.

Evans, D. W., Leckman, J. F., Carter, A., Reznick, J. S., Henshaw, D., King, R. A., &
Pauls, D. (1997). Ritual, habit, and perfectionism: The prevalence and development of
compulsive-like behavior in normal young children. Child Development, 68(1), 58-68.

Frith, C. D., & Done, D. J. (1990). Stereotyped behaviour in madness and in health.
In S. J. Cooper & C. T. Dourish (Eds.), Neurobiology of stereotyped behaviour, 232-
259. New York, NY, US: Clarendon Press/Oxford University Press.

Barber, A. B., Wetherby, A. M., & Chambers, N. W. (2012). Brief report: Repetitive
behaviors in young children with autism spectrum disorder and developmentally
similar peers: A follow up to Watt et al.(2008). Journal of Autism and Developmental
Disorders, 42(9), 2006-2012.

Harrop, C., McConachie, H., Emsley, R., Leadbitter, K., Green, J., & PACT
Consortium. (2014). Restricted and repetitive behaviors in autism spectrum disorders
and typical development: Cross-sectional and longitudinal comparisons. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 44(5), 1207-1219.

Stronach, S., & Wetherby, A. M. (2014). Examining restricted and repetitive behaviors
in young children with autism spectrum disorder during two observational contexts.
Autism, 18(2), 127-136.



119.

120.

121.

122.

123.

124.

125.

126.

127.

128.

129.

130.

131.

132.

133.

134.

Esbensen, A. J., Seltzer, M. M., Lam, K. S., & Bodfish, J. W. (2009). Age-related
differences in restricted repetitive behaviors in autism spectrum disorders. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 39(1), 57-66.

Richler, J., Huerta, M., Bishop, S. L., & Lord, C. (2010). Developmental trajectories
of restricted and repetitive behaviors and interests in children with autism spectrum
disorders. Development and Psychopathology, 22(1), 55-69.

Bishop, S. L., Richler, J., & Lord, C. (2006). Association between restricted and
repetitive behaviors and nonverbal IQ in children with autism spectrum disorders.
Child Neuropsychology, 12(4-5), 247-267.

Boyd, B. A., Baranek, G. T., Sideris, J., Poe, M. D., Watson, L. R., Patten, E., &
Miller, H. (2010). Sensory features and repetitive behaviors in children with autism
and developmental delays. Autism Research, 3(2), 78-87.

Chen, Y. H., Rodgers, J., & McConachie, H. (2009). Restricted and repetitive
behaviours, sensory processing and cognitive style in children with autism spectrum
disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 39(4), 635-642.
Leckam, S. R., Nieto, C., Libby, S. J., Wing, L., & Gould, J. (2007). Describing

the sensory abnormalities of children and adults with autism. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 37(5), 894-910.

Tomchek, S. D., & Dunn, W. (2007). Sensory processing in children with and without
autism: a comparative study using the short sensory profile. The American Journal of
Occupational Therapy, 61(2), 190-200.

Lane, A. E., Dennis, S. J., & Geraghty, M. E. (2011). Brief report: further evidence of
sensory subtypes in autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 41(6),
826-831.

Cascio, C. J., Foss-Feig, J. H., Burnette, C. P., Heacock, J. L., & Cosby, A. A. (2012).
The rubber hand illusion in children with autism spectrum disorders: delayed influence
of combined tactile and visual input on proprioception. Autism, 16(4), 406-419.

Kern, J. K., Garver, C. R., Grannemann, B. D., Trivedi, M. H., Carmody, T.,
Andrews, A. A., & Mehta, J. A. (2007). Response to vestibular sensory events in
autism. Research in Autism Spectrum Disorders, 1(1), 67-74.

Kern, J. K., Trivedi, M. H., Grannemann, B. D., Garver, C. R., Johnson, D. G.,
Andrews, A. A., ... & Schroeder, J. L. (2007b). Sensory correlations in autism. Autism,
11(2), 123-134.

Wolff, J. J., Dimian, A. F., Botteron, K. N., Dager, S. R, Elison, J. T., Estes, A.

M., ... & IBIS Network. (2018). A longitudinal study of parent-reported sensory
responsiveness in toddlers at-risk for autism. Journal of Child Psychology and
Psychiatry.

Crane, L., Goddard, L., & Pring, L. (2009). Sensory processing in adults with autism
spectrum disorders. Autism, 13(3), 215-228.

Jones, R. S., Quigney, C., & Huws, J. C. (2003). First-hand accounts of sensory
perceptual experiences in autism: A qualitative analysis. Journal of Intellectual &
Developmental Disability, 28(2), 112-121.

Green, S. A., & Ben-Sasson, A. (2010). Anxiety disorders and sensory over-responsivity

in children with autism spectrum disorders: is there a causal relationship? Journal of
Autism and Developmental Disorders, 40(12), 1495-1504.

Amos, G. A., Byrne, G., Chouinard, P. A., & Godber, T. (2019). Autism Traits,
Sensory Over-Responsivity, Anxiety, and Stress: A Test of Explanatory Models. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 49(1), 98-112.

71



72

135.

136.

137.

138.

139.

140.

141.

142.

143.

144.

145.

146.

147.

148.

149.

150.

151.

152.

153.

Shah, A., & Frith, U. (1993). Why do autistic individuals show superior performance
on the block design task?. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 34(8), 1351-
1364.

Siegel, D. J., Minshew, N. J., & Goldstein, G. (1996). Wechsler IQ profiles in diagnosis
of high-functioning autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 26(4),
389-406.

Dawson, M., Souliéres, I., Ann Gernsbacher, M., & Mottron, L. (2007). The level and
nature of autistic intelligence. Psychological Science, 18(8), 657-662.

Charman, T., Pickles, A., Simonoff, E., Chandler, S., Loucas, T., & Baird, G. (2011).
IQ in children with autism spectrum disorders: data from the Special Needs and
Autism Project (SNAP). Psychological Medicine, 41(3), 619-627.

Nader, A. M., Courchesne, V., Dawson, M., & Souliéres, 1. (2016). Does WISC-

IV underestimate the intelligence of autistic children?. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 46(5), 1582-1589.

Duckworth, A. L., Quinn, P. D., Lynam, D. R., Loeber, R., & Stouthamer-Loeber,

M. (2011). Role of test motivation in intelligence testing. Proceedings of the National
Academy of Sciences, 108(19), 7716-7720.

Frith, U. (2012). Why we need cognitive explanations of autism. The Quarterly Journal
of Experimental Psychology, 65(11), 2073-2092.

Fletcher-Watson, S., Adams, J., Brook, K., Charman, T., Crane, L., Cusack, J., ... &
Pellicano, E. (2018). Making the future together: Shaping autism research through
meaningful participation. Autism, 1362361318786721.

Cosden, M., Koegel, L. K., Koegel, R. L., Greenwell, A., & Klein, E. (2006). Strength-
based assessment for children with autism spectrum disorders. Research and Practice
for Persons with Severe Disabilities, 31(2), 134-143.

Miller, L. K. (1998). Defining the savant syndrome. Journal of Developmental and
Physical Disabilities, 10(1), 73-85.

O’Connor, N., & Hermelin, B. (1991). A specific linguistic ability. American Journal
on Mental Retardation, 95(6), 673-680.

Howlin, P., Goode, S., Hutton, J., & Rutter, M. (2009). Savant skills in autism:
psychometric approaches and parental reports. Philosophical Transactions of the Royal
Society B: Biological Sciences, 364(1522), 1359-1367.

Heaton, P., & Wallace, G. L. (2004). Annotation: The savant syndrome. Journal of
Child Psychology and Psychiatry, 45(5), 899-911.

Mottron, L., Dawson, M., Soulieres, I., Hubert, B., & Burack, J. (2006). Enhanced
perceptual functioning in autism: an update, and eight principles of autistic
perception. Journal of Autism and Developmental Disorders, 36(1), 27-43.

Jarrold, C., Boucher, J., & Russell, J. (1997). Language profiles in children with
autism: Theoretical and methodological implications. Autism, 1(1), 57-76.

Soulieres, 1., Zeffiro, T. A., Girard, M. L., & Mottron, L. (2011). Enhanced mental
image mapping in autism. Neuropsychologia, 49(5), 848-857.

Stevenson, J. L., & Gernsbacher, M. A. (2013). Abstract spatial reasoning as an autistic
strength. PloS one, 8(3), €59329.

Lorenz, T., & Heinitz, K. (2014). Aspergers—different, not less: occupational strengths
and job interests of individuals with Asperger’s Syndrome. PloS one, 9(6), €100358.
Bauman, M. L. (2010). Medical comorbidities in autism: challenges to diagnosis and
treatment. Neurotherapeutics, 7(3), 320-327.



154.

155.

156.

157.

158.

159.

160.

161.

162.

163.

164.

165.

166.

167.

168.

Matson, J. L., & Goldin, R. L. (2013). Comorbidity and autism: Trends, topics and
future directions. Research in Autism Spectrum Disorders, 7(10), 1228-1233.

Maskey, M., Warnell, F., Parr, J. R., Le Couteur, A., & McConachie, H. (2013).
Emotional and behavioural problems in children with autism spectrum disorder.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 43(4), 851-859.

Tsai, L. Y. (1996). Brief report: comorbid psychiatric disorders of autistic disorder.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 26(2), 159-163.

Matson, J. L., Rieske, R. D., & Williams, L. W. (2013). The relationship between
autism spectrum disorders and attention-deficit/hyperactivity disorder: an overview.

Research in Developmental Disabilities, 34(9), 2475-2484.

Rutter, M. (1997). Comorbidity: concepts, claims and choices. Criminal Behaviour

and Mental Health, 7(4), 265-285.

Maulik, P. K., Mascarenhas, M. N., Mathers, C. D., Dua, T., & Saxena, S. (2011).
Prevalence of intellectual disability: a meta-analysis of population-based studies.
Research in Developmental Disabilities, 32(2), 419-436.

King, B.H.,Toth, K.E., Hodapp, R.M.,& Dykens, E.M.(2009). Intellectual disability.
In B.J. Sadock,V.A. Sadock, & P.Ruiz (Eds.), Comprehensive text book of psychiatry
9" ed), 3444-3474.Philadelphia: Lippincott Williams &Wilkins.

Lecavalier, L., Snow, A. V., & Norris, M. (2011). Autism spectrum disorders
and intellectual disability. In International handbook of autism and pervasive
developmental disorders, 37-51. Springer, New York, NY.

DeMyer, M. K., Barton, S., Alpern, G. D., Kimberlin, C., Allen, J., Yang, E., &
Steele, R. (1974). The measured intelligence of autistic children. Journal of Autism and
Childhood Schizophrenia, 4(1), 42-60.

Brugha, T., Cooper, S. A., McManus, S., Purdon, S., Smith, J., Scott, F. J., ... &
Tyrer, F. (2012). Estimating the Prevalence of Autism Spectrum Conditions in Adults:
Extending the 2007 Adult Psychiatric Morbidity Survey. https://files.digital.nhs.uk/
publicationimport/pub05xxx/pub05061/esti-prev-auti-ext-07-psyc-morb-surv-rep.pdf

Joshi, G., Petty, C., Wozniak, J., Henin, A., Fried, R., Galdo, M., ... & Biederman, J.
(2010). The heavy burden of psychiatric comorbidity in youth with autism spectrum
disorders: A large comparative study of a psychiatrically referred population. Journal of

Autism and Developmental Disorders, 40(11), 1361-1370.

Schendel, D. E., Overgaard, M., Christensen, J., Hjort, L., Jorgensen, M., Vestergaard,
M., & Parner, E. T. (2016). Association of psychiatric and neurologic comorbidity
with mortality among persons with autism spectrum disorder in a Danish population.
JAMA pediatrics, 170(3), 243-250.

Horowitz, L. M., Thurm, A., Farmer, C., Mazefsky, C., Lanzillo, E., Bridge, J. A., ...
& Siegel, M. (2017). Talking about death or suicide: Prevalence and clinical correlates
in youth with autism spectrum disorder in the psychiatric inpatient setting. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 1-9.

Simonoff, E., Pickles, A., Charman, T., Chandler, S., Loucas, T., & Baird, G.

(2008). Psychiatric disorders in children with autism spectrum disorders: prevalence,
comorbidity, and associated factors in a population-derived sample. Journal of the
American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 47(8), 921-929.

Sterling, L., Dawson, G., Estes, A., & Greenson, J. (2008). Characteristics associated

with presence of depressive symptoms in adults with autism spectrum disorder. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 38(6), 1011-1018.

73


https://files.digital.nhs.uk/publicationimport/pub05xxx/pub05061/esti-prev-auti-ext-07-psyc-morb-surv-rep.pdf
https://files.digital.nhs.uk/publicationimport/pub05xxx/pub05061/esti-prev-auti-ext-07-psyc-morb-surv-rep.pdf

74

169.

170.

171.

172.

173.

174.

175.

176.

177.

178.

179.

180.

181.

182.

183.

Lever, A. G., & Geurts, H. M. (2016). Psychiatric co-occurring symptoms and
disorders in young, middle-aged, and older adults with autism spectrum disorder.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(6), 1916-1930.

Hattori, J., Ogino, T., Abiru, K., Nakano, K., Oka, M., & Ohtsuka, Y. (2006). Are
pervasive developmental disorders and attention-deficit/hyperactivity disorder distinct

disorders?. Brain and Development, 28(6), 371-374.
Cath, D. C., Ran, N, Smit, J. H., Van Balkom, A. J., & Comijs, H. C. (2008).

Symptom overlap between autism spectrum disorder, generalized social anxiety
disorder and obsessive-compulsive disorder in adults: a preliminary case-controlled
study. Psychopathology, 41(2), 101-110.

Holtmann, M., Bélte, S., & Poustka, F. (2007). Attention deficit hyperactivity disorder
symptoms in pervasive developmental disorders: association with autistic behavior
domains and coexisting psychopathology. Psychopathology, 40(3), 172-177.

Joshi, G., Wozniak, J., Petty, C., Martelon, M. K., Fried, R., Bolfek, A., ... & Caruso,
J. (2013). Psychiatric comorbidity and functioning in a clinically referred population
of adults with autism spectrum disorders: a comparative study. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 43(6), 1314-1325.

Tsakanikos, E., Sturmey, P., Costello, H., Holt, G., & Bouras, N. (2007). Referral
trends in mental health services for adults with intellectual disability and autism
spectrum disorders. Autism, 11(1), 9-17.

Buck, T. R., Viskochil, J., Fatley, M., Coon, H., McMahon, W. M., Morgan, J., &
Bilder, D. A. (2014). Psychiatric comorbidity and medication use in adults with autism
spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(12), 3063-3071.

Howes, O. D., Rogdaki, M., Findon, J. L., Wichers, R. H., Charman, T., King, B. H.,
... & Povey, C. (2018). Autism spectrum disorder: Consensus guidelines on assessment,
treatment and research from the British Association for Psychopharmacology. Journal
of Psychopharmacology, 32(1), 3-29.

Danial, J. T., & Wood, J. J. (2013). Cognitive behavioral therapy for children with
autism: review and considerations for future research. Journal of Developmental &
Behavioral Pediatrics, 34(9), 702-715.

Weston, L., Hodgekins, J., & Langdon, P. E. (2016). Effectiveness of cognitive
behavioural therapy with people who have autistic spectrum disorders: A systematic
review and meta-analysis. Clinical Psychology Review, 49, 41-54.

Cachia, R. L., Anderson, A., & Moore, D. W. (2016). Mindfulness in individuals with
autism spectrum disorder: a systematic review and narrative analysis. Review Journal
of Autism and Developmental Disorders, 3(2), 165-178.

Cooper, K., Loades, M. E., & Russell, A. (2018). Adapting psychological therapies for
autism. Research in Autism Spectrum Disorders, 45, 43-50.

Hastings, R. P., & Brown, T. (2002). Behavior problems of children with autism,
parental self-efficacy, and mental health. American Journal on Mental Retardation,
107(3), 222-232.

Hastings, R. P. (2003). Child behaviour problems and partner mental health

as correlates of stress in mothers and fathers of children with autism. Journal of
Intellectual Disability Research, 47(4-5), 231-237.

Jones, L., Hastings, R. P., Totsika, V., Keane, L., & Rhule, N. (2014). Child behavior
problems and parental well-being in families of children with autism: The mediating

role of mindfulness and acceptance. American Journal on Intellectual and
Developmental Disabilities, 119(2), 171-185.



184.

185.

186.

187.

188.

189.

190.

191.

192.

193.

194.

195.

196.

197.

198.

199.

Tanwar, M., Lloyd, B., & Julies, P. (2017). Challenging behaviour and learning
disabilities: prevention and interventions for children with learning disabilities whose
behaviour challenges: NICE guideline 2015. Archives of Disease in Childhood-
Education and Practice, 102(1), 24-27.

Matson, J. L., & Rivet, T. T. (2008). Characteristics of challenging behaviours
in adults with autistic disorder, PDD-NOS, and intellectual disability. Journal of
Intellectual and Developmental Disability, 33(4), 323-329.

Pilling, S., Baron-Cohen, S., Megnin-Viggars, O., Lee, R., & Taylor, C. (2012).
Recognition, referral, diagnosis, and management of adults with autism: summary of

NICE guidance. Bmj, 344, ¢4082.

Matson, J. L., Kozlowski, A. M., Worley, J. A., Shoemaker, M. E., Sipes, M., &
Horovitz, M. (2011). What is the evidence for environmental causes of challenging
behaviors in persons with intellectual disabilities and autism spectrum disorders?.
Research in Developmental Disabilities, 32(2), 693-698.

Mazefsky, C. A., Pelphrey, K. A., & Dahl, R. E. (2012). The need for a broader
approach to emotion regulation research in autism. Child Development Perspectives,
6(1), 92-97.

Mazefsky, C. A., Herrington, J., Siegel, M., Scarpa, A., Maddox, B. B., Scahill, L.,

& White, S. W. (2013). The role of emotion regulation in autism spectrum disorder.
Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 52(7), 679-688.
Mazefsky, C. A., & White, S. W. (2014). Emotion regulation: Concepts & practice in
autism spectrum disorder. Child and adolescent psychiatric clinics of North America,
23(1), 15-24.

Calkins, S. D. (2010). Commentary: Conceptual and methodological challenges to
the study of emotion regulation and psychopathology. Journal of Psychopathology and
Behavioral Assessment, 32(1), 92-95.

Samson, A. C., Hardan, A. Y., Podell, R. W, Phillips, J. M., & Gross, J. J. (2015).
Emotion regulation in children and adolescents with autism spectrum disorder. Autism
Research, 8(1), 9-18.

Samson, A. C., Huber, O., & Gross, J. J. (2012). Emotion regulation in Asperger’s
syndrome and high-functioning autism. Emotion, 12(4), 659.

Scarpa, A., & Reyes, N. M. (2011). Improving emotion regulation with CBT in young
children with high functioning autism spectrum disorders: A pilot study. Behavioural
and Cognitive Psychotherapy, 39(4), 495-500.

LaVigna, G. W., & Willis, T. J. (2012). The efficacy of positive behavioural support
with the most challenging behaviour: The evidence and its implications. Journal of
Intellectual and Developmental Disability, 37(3), 185-195.

McPheeters, M. L., Warren, Z., Sathe, N., Bruzek, J. L., Krishnaswami, S., Jerome,
R. N., & Veenstra-VanderWeele, J. (2011). A systematic review of medical treatments
for children with autism spectrum disorders. Pediatrics, 127(5), e1312-e1321.

Adams, H. L., Matson, J. L., & Jang, J. (2014). The relationship between sleep
problems and challenging behavior among children and adolescents with autism
spectrum disorder. Research in Autism Spectrum Disorders, 8(9), 1024-1030.
Mazurek, M. O., & Sohl, K. (2016). Sleep and behavioral problems in children with
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(6),
1906-1915.

Richdale, A. L., & Schreck, K. A. (2009). Sleep problems in autism spectrum
disorders: prevalence, nature, & possible biopsychosocial actiologies. Sleep Medicine

Reviews, 13(6), 403-411.

75



76

200.

201.

202.

203.

204.

205.

200.

207.

208.

209.

210.

211.

212.

213.

214.

215.

Cohen, S., Fulcher, B. D., Rajaratnam, S. M., Conduit, R., Sullivan, ]J. P., St Hilaire,
M. A., ... & Braga-Kenyon, P. (2018). Sleep patterns predictive of daytime challenging
behavior in individuals with low-functioning autism. Autism Research, 11(2), 391-403.

Mazurek, M. O., & Sohl, K. (2016). Sleep and behavioral problems in children with
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(6),

1906-1915.

Vyazovskiy, V. V. (2015). Sleep, recovery, and metaregulation: explaining the benefits
of sleep. Nature and Science of Sleep, 7, 171.

Goodlin-Jones, B. L., Tang, K., Liu, J., & Anders, T. F. (2008). Sleep patterns in
preschool-age children with autism, developmental delay, and typical development.

Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 47(8), 930-938.

Richdale, A. L., & Schreck, K. A. (2009). Sleep problems in autism spectrum
disorders: prevalence, nature, & possible biopsychosocial aetiologies. Sleep Medicine
Reviews, 13(6), 403-411.

Souders, M. C., Zavodny, S., Eriksen, W., Sinko, R., Connell, J., Kerns, C., ... &
Pinto-Martin, J. (2017). Sleep in children with autism spectrum disorder. Current
Psychiatry Reports, 19(6), 34.

Limoges, E., Mottron, L., Bolduc, C., Berthiaume, C., & Godbout, R. (2005).
Atypical sleep architecture and the autism phenotype. Brain, 128(5), 1049-1061.

Melke, J., Botros, H. G., Chaste, P., Betancur, C., Nygren, G., Anckarsiter, H., ... &
Chabane, N. (2008). Abnormal melatonin synthesis in autism spectrum disorders.
Molecular Psychiatry, 13(1), 90.

Tordjman, S., Chokron, S., Delorme, R., Charrier, A., Bellissant, E., Jaafari, N., &
Fougerou, C. (2017). Melatonin: pharmacology, functions and therapeutic benefits.
Current Neuropharmacology, 15(3), 434-443.

Abdelgadir, I. S., Gordon, M. A., & Akobeng, A. K. (2018). Melatonin for

the management of sleep problems in children with neurodevelopmental disorders:
a systematic review and meta-analysis. Archives of Disease in Childhood, 103(12),
1155-1162.

Gringras, P., Gamble, C., Jones, A. P., Wiggs, L., Williamson, P. R., Sutcliffe,

A., ... & Edmond, A. (2012). Melatonin for sleep problems in children with
neurodevelopmental disorders: randomised double masked placebo controlled trial.
bmyj, 345, e6664.

Crowe, B. H., & Salt, A. T. (2015). Autism: the management and support of children

and young people on the autism spectrum (NICE Clinical Guideline 170). Archives of
Disease in Childhood-Education and Practice, 100(1), 20-23.

Engelhardt, C. R., Mazurek, M. O., & Sohl, K. (2013). Media use and sleep among
boys with autism spectrum disorder, ADHD, or typical development. Pediatrics,
132(6), 1081-1089.

Johnson, C. R., Turner, K. S., Foldes, E., Brooks, M. M., Kronk, R., & Wiggs, L.
(2013). Behavioral parent training to address sleep disturbances in young children with
autism spectrum disorder: a pilot trial. Sleep Medicine, 14(10), 995-1004.

Wiggs, L., & Stores, G. (2001). Behavioural treatment for sleep problems in children
with severe intellectual disabilities and daytime challenging behaviour: effect on

mothers and fathers. British Journal of Health Psychology, 6(3), 257-269.

Meltzer, L. J. (2008). Brief report: sleep in parents of children with autism spectrum
disorders. Journal of Pediatric Psychology, 33(4), 380-386.



216.

217.

218.

219.

220.

221.

222.

223.

224.

225.

226.

227.

228.

229.

230.

231.

Schreck, K. A., & Williams, K. (2006). Food preferences and factors influencing food
selectivity for children with autism spectrum disorders. Research in Developmental

Disabilities, 27(4), 353-363.

Bandini, L. G., Anderson, S. E., Curtin, C., Cermak, S., Evans, E. W., Scampini, R.,
... & Must, A. (2010). Food selectivity in children with autism spectrum disorders and
typically developing children. The Journal of Pediatrics, 157(2), 259-264.

Mari-Bauset, S., Zazpe, 1., Mari-Sanchis, A., Llopis-Gonzdlez, A., & Morales-Sudrez-
Varela, M. (2014). Food selectivity in autism spectrum disorders: a systematic review.

Journal of Child Neurology, 29(11), 1554-1561.

Emond, A., Emmett, P., Steer, C., & Golding, J. (2010). Feeding symptoms, dietary
patterns, and growth in young children with autism spectrum disorders. Pediatrics,

126(2), e337-e342.

Cornish, E. (1998). A balanced approach towards healthy eating in autism. Journal of
Human Nutrition and Dietetics, 11(6), 501-509.

Williams, G. P., Dalrymple, N., & Neal, J. (2000). Eating habits of children with
autism. Pediatric Nursing, 26(3), 259-259.

Schreck, K. A., & Williams, K. (2006). Food preferences and factors influencing food
selectivity for children with autism spectrum disorders. Research in Developmental

Disabilities, 27(4), 353-363.

Kuschner, E. S., Eisenberg, I. W., Orionzi, B., Simmons, W. K., Kenworthy, L.,
Martin, A., & Wallace, G. L. (2015). A preliminary study of self-reported food
selectivity in adolescents and young adults with autism spectrum disorder. Research in

Autism Spectrum Disorders, 15, 53-59.

Suarez, M. A., Nelson, N. W., & Curtis, A. B. (2014). Longitudinal follow-up of
factors associated with food selectivity in children with autism spectrum disorders.
Autism, 18(8), 924-932.

Johnson, C. R, Foldes, E., DeMand, A., & Brooks, M. M. (2015). Behavioral parent
training to address feeding problems in children with autism spectrum disorder:
A pilot trial. Journal of Developmental and Physical Disabilities, 27(5), 591-607.

Bandini, L. G., Anderson, S. E., Curtin, C., Cermak, S., Evans, E. W., Scampini, R.,
... & Must, A. (2010). Food selectivity in children with autism spectrum disorders and
typically developing children. The Journal of Pediatrics, 157(2), 259-264.

Johnson, C. R., Handen, B. L., Mayer-Costa, M., & Sacco, K. (2008). Eating habits
and dietary status in young children with autism. Journal of Developmental and

Physical Disabilities, 20(5), 437-448.
Zimmer, M. H., Hart, L. C., Manning-Courtney, P., Murray, D. S., Bing, N. M., &

Summer, S. (2012). Food variety as a predictor of nutritional status among children
with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(4), 549-556.

Graf-Myles, J., Farmer, C., Thurm, A., Royster, C., Kahn, P., Soskey, L., ... & Swedo,
S. (2013). Dietary adequacy of children with autism compared to controls and
the impact of restricted diet. Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics:

JDBP, 34(7).

Mari-Bauset, S., Llopis-Gonzélez, A., Zazpe, 1., Mari-Sanchis, A., & Sudrez-Varela,
M. M. (2016). Nutritional impact of a gluten-free casein-free diet in children with
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(2),
673-684.

Ledford, J. R., & Gast, D. L. (2006). Feeding problems in children with autism
spectrum disorders: A review. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities,

21(3), 153-166.

77



78

232.

233.

234.

235.

2306.

237.

238.

239.

240.

241.

242.

243.

244.

245.

246.

Ibrahim, S. H., Voigt, R. G., Katusic, S. K., Weaver, A. L., & Barbaresi, W. J. (2009).
Incidence of gastrointestinal symptoms in children with autism: a population-based

study. Pediatrics, 124(2), 680-686.
McElhanon, B. O., McCracken, C., Karpen, S., & Sharp, W. G. (2014).

Gastrointestinal symptoms in autism spectrum disorder: a meta-analysis. Pediatrics,

133(5), 872-883.

Coury, D. L., Ashwood, P, Fasano, A., Fuchs, G., Geraghty, M., Kaul, A, ... & Jones,
N. E. (2012). Gastrointestinal conditions in children with autism spectrum disorder:
developing a research agenda. Pediatrics, 130(Supplement 2), S160-5168.

Chaidez, V., Hansen, R. L., & Hertz-Picciotto, I. (2014). Gastrointestinal problems in
children with autism, developmental delays or typical development. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 44(5), 1117-1127.

Maenner, M. J., Arneson, C. L., Levy, S. E., Kirby, R. S., Nicholas, J. S., & Durkin,
M. S. (2012). Brief report: Association between behavioral features and gastrointestinal
problems among children with autism spectrum disorder. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 42(7), 1520-1525.

Mazurek, M. O,, Vasa, R. A., Kalb, L. G., Kanne, S. M., Rosenberg, D., Keefer, A.,
... & Lowery, L. A. (2013). Anxiety, sensory over-responsivity, and gastrointestinal
problems in children with autism spectrum disorders. Journal of Abnormal Child
Psychology, 41(1), 165-176.

Winburn, E., Charlton, J., McConachie, H., McColl, E., Parr, J., O’'Hare, A., ... &
Adams, S. (2014). Parents’ and child health professionals’ attitudes towards dietary
interventions for children with autism spectrum disorders. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 44(4), 747-757.
Salomone, E., Charman, T., McConachie, H., & Warreyn, P. (2015). Prevalence and

correlates of use of complementary and alternative medicine in children with autism
spectrum disorder in Europe. European Journal of Pediatrics, 174(10), 1277-1285.

Goin-Kochel, R. P., Mackintosh, V. H., & Myers, B. J. (2009). Parental reports on the
efficacy of treatments and therapies for their children with autism spectrum disorders.
Research in Autism Spectrum Disorders, 3(2), 528-537.

Mari-Bauset, S., Zazpe, 1., Mari-Sanchis, A., Llopis-Gonzidlez, A., & Morales-Sudrez-
Varela, M. (2014). Evidence of the gluten-free and casein-free diet in autism spectrum
disorders: a systematic review. Journal of Child Neurology, 29(12), 1718-1727.

Hyman, S. L., Stewart, P. A, Foley, J., Peck, R., Morris, D. D., Wang, H., & Smith, T.
(2016). The gluten-free/casein-free diet: a double-blind challenge trial in children with
autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(1), 205-220.

Hurwitz, S. (2013). The gluten-free, casein-free diet and autism: limited return on
family investment. Journal of Early Intervention, 35(1), 3-19.

Healy, S., Haegele, J. A., Grenier, M., & Garcia, J. M. (2017). Physical activity, screen-
time behavior, and obesity among 13-year olds in Ireland with and without autism
spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 47(1), 49-57.
Stanish, H. L., Curtin, C., Must, A., Phillips, S., Maslin, M., & Bandini, L. G. (2017).
Physical activity levels, frequency, and type among adolescents with and without
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 47(3),
785-794.

Broder-Fingert, S., Brazauskas, K., Lindgren, K., Iannuzzi, D., & Van Cleave, J.

(2014). Prevalence of overweight and obesity in a large clinical sample of children with
autism. Academic Pediatrics, 14(4), 408-414.



247.

248.

249.

250.

251.

252.

253.

254.

255.

256.

257.

258.

259.

260.

261.

262.

263.

Croen, L. A., Zerbo, O., Qian, Y., Massolo, M. L., Rich, S., Sidney, S., & Kripke, C.
(2015). The health status of adults on the autism spectrum. Autism, 19(7), 814-823.

Healy, S., Haegele, J. A., Grenier, M., & Garcia, J. M. (2017). Physical activity, screen-
time behavior, and obesity among 13-year olds in Ireland with and without autism
spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 47(1), 49-57.

Zuckerman, K. E., Hill, A. P., Guion, K., Voltolina, L., & Fombonne, E. (2014).
Overweight and obesity: prevalence and correlates in a large clinical sample of children
with autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders,

44(7), 1708-1719.

Hill, A. P., Zuckerman, K. E., & Fombonne, E. (2015). Obesity and autism. Pediatrics,
136(6), 1051-1061.

Stanish, H. L., Curtin, C., Must, A., Phillips, S., Maslin, M., & Bandini, L. G. (2017).
Physical activity levels, frequency, and type among adolescents with and without
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 47(3),
785-794.

Sorensen, C., & Zarrett, N. (2014). Benefits of physical activity for adolescents with

autism spectrum disorders: A comprehensive review. Review Journal of Autism and
Developmental Disorders, 1(4), 344-353.

Bremer, E., Crozier, M., & Lloyd, M. (2016). A systematic review of the behavioural
outcomes following exercise interventions for children and youth with autism spectrum
disorder. Autism, 20(8), 899-915.

Falco-Walter, J. J., Scheffer, 1. E., & Fisher, R. S. (2018). The new definition and
classification of seizures and epilepsy. Epilepsy Research, 139, 73-79.

Angus-Leppan, H. (2008). Diagnosing epilepsy in neurology clinics: a prospective
study. Seizure, 17(5), 431-436.

Tuchman, R., Hirtz, D., & Mamounas, L. A. (2013). NINDS epilepsy and autism
spectrum disorders workshop report. Neurology, 81(18), 1630-1636.

Bolton, P. F., Carcani-Rathwell, 1., Hutton, J., Goode, S., Howlin, P., & Rutter, M.
(2011). Epilepsy in autism: features and correlates. The British Journal of Psychiatry,
198(4), 289-294.

Parr, J. R., Le Couteur, A., Baird, G., Rutter, M., Pickles, A., Fombonne, E., ...

& International Molecular Genetic Study of Autism Consortium. (2011). Early
developmental regression in autism spectrum disorder: evidence from an international
multiplex sample. Journal of Autism and Developmental Disorders, 41(3), 332-340.
Canitano, R. (2007). Epilepsy in autism spectrum disorders. European child &
adolescent psychiatry, 16(1), 61-66.

Pickett, J., Xiu, E., Tuchman, R., Dawson, G., & Lajonchere, C. (2011). Mortality in
individuals with autism, with and without epilepsy. Journal of Child Neurology, 26(8),
932-939.

Bryson, S. E., & Smith, I. M. (1998). Epidemiology of autism: Prevalence, associated

characteristics, and implications for research and service delivery. Mental Retardation
and Developmental Disabilities Research Reviews, 4(2), 97-103.

Zwaigenbaum, L., Bauman, M. L., Stone, W. L., Yirmiya, N., Estes, A., Hansen,
R. L., ... & Kasari, C. (2015). Early identification of autism spectrum disorder:
recommendations for practice and research. Pediatrics, 136(Supplement 1), S10-S40.

Varcin, K. J., & Jeste, S. S. (2017). The emergence of autism spectrum disorder (ASD):

Insights gained from studies of brain and behaviour in high-risk infants. Current
Opinion in Psychiatry, 30(2), 85.

79



80

264.

265.

2606.

267.

268.

269.

270.

271.

272.

273.

274.

275.

276.

277.

278.

279.

280.

Ozonoff, S., Gangi, D., Hanzel, E. P., Hill, A., Hill, M. M., Miller, M., ... & Iosif,

A. M. (2018). Onset patterns in autism: Variation across informants, methods, and
timing. Autism Research, 11(5), 788-797.

Brett, D., Warnell, F., McConachie, H., & Parr, J. R. (2016). Factors affecting age at
ASD diagnosis in UK: no evidence that diagnosis age has decreased between 2004 and
2014. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(6), 1974-1984.

Crane, L., Chester, ]J. W., Goddard, L., Henry, L. A., & Hill, E. (2016). Experiences
of autism diagnosis: A survey of over 1000 parents in the United Kingdom. Autism,
20(2), 153-162.

Mandell, D. S., Novak, M. M., & Zubritsky, C. D. (2005). Factors associated with age
of diagnosis among children with autism spectrum disorders. Pediatrics, 116(6), 1480.
Hall-Lande, J., Esler, A. N., Hewitt, A., & Gunty, A. L. (2018). Age of Initial
Identification of Autism Spectrum Disorder in a Diverse Urban Sample. Journal of
Autism and Developmental Disorders, 1-6.

Jobs, E. N., Bélte, S., & Falck-Ytter, T. (2019). Spotting signs of autism in 3-year-olds:
comparing information from parents and preschool staff. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 49(3), 1232-1241.

Janus, M., Mauti, E., Horner, M., Duku, E., Siddiqua, A., & Davies, S. (2018).
Behavior profiles of children with autism spectrum disorder in kindergarten:
Comparison with other developmental disabilities and typically developing children.
Autism Research, 11(3), 410-420.

Baird, G., Charman, T., Cox, A., Baron-Cohen, S., Swettenham, J., Wheelwright, S.,
& Drew, A. (2001). Screening and surveillance for autism and pervasive developmental
disorders. Archives of Disease in Childhood, 84(6), 468-475.

Baron-Cohen, S., Allen, J., & Gillberg, C. (1992). Can autism be detected at

18 months?: The needle, the haystack, and the CHAT. The British Journal of
Psychiatry, 161(6), 839-843.

Robins, D. L., Casagrande, K., Barton, M., Chen, C. M. A., Dumont-Mathieu, T.,

& Fein, D. (2014). Validation of the modified checklist for autism in toddlers, revised
with follow-up (M-CHAT-R/F). Pediatrics, 133(1), 37.

Zwaigenbaum, L., & Penner, M. (2018). Autism spectrum disorder: advances in
diagnosis and evaluation. Bmj, 361, k1674.

Kobak, K. A., Stone, W. L., Ousley, O. Y., & Swanson, A. (2011). Web-based training
in early autism screening: results from a pilot study. Telemedicine and e-Health, 17(8),
640-644.

Mitchell, G. E., & Locke, K. D. (2015). Lay beliefs about autism spectrum disorder
among the general public and childcare providers. Autism, 19(5), 553-561.

World Health Organization. (1992). The ICD-10 classification of mental and
behavioural disorders: clinical descriptions and diagnostic guidelines. Geneva: World
Health Organization.

American Psychiatric Association. Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders. 4. Washington, D.C.: American Psychiatric Association; 1994.

Baird, G., Douglas, H. R., & Murphy, M. S. (2011). Recognising and diagnosing
autism in children and young people: summary of NICE guidance. BM]J, 343, d6360.
Gjevik, E., Eldevik, S., Fjeran-Granum, T., & Sponheim, E. (2011). Kiddie-SADS
reveals high rates of DSM-IV disorders in children and adolescents with autism
spectrum disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 41(6), 761-769.



281.

282.

283.

284.

285.

286.

287.

288.

289.

290.

291.

292.

293.

294.

295.

Rosenberg, R. E., Kaufmann, W. E., Law, ]. K., & Law, P. A. (2011). Parent report
of community psychiatric comorbid diagnoses in autism spectrum disorders. Autism
Research and Treatment, 2011.

Findon, J., Cadman, T., Stewart, C. S., Woodhouse, E., Eklund, H., Hayward, H.,
... & Murphy, D. (2016). Screening for co-occurring conditions in adults with autism
spectrum disorder using the strengths and difficulties questionnaire: A pilot study.

Autism Research, 9(12), 1353-1363.

Uljarevi¢, M., Richdale, A. L., McConachie, H., Hedley, D., Cai, R. Y., Merrick, H.,
... & Le Couteur, A. (2018). The hospital anxiety and depression scale: Factor structure
and psychometric properties in older adolescents and young adults with autism
spectrum disorder. Autism Research, 11(2), 258-269.

Kendall, T., Megnin-Viggars, O., Gould, N., Taylor, C., Burt, L. R., & Baird, G.
(2013). Management of autism in children and young people: summary of NICE and
SCIE guidance. Bmj, 347, f4865.

McDonnell, C. G., Bradley, C. C., Kanne, S. M., Lajonchere, C., Warren, Z., &
Carpenter, L. A. (2018). When Are We Sure? Predictors of Clinician Certainty in
the Diagnosis of Autism Spectrum Disorder. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 1-11.

Schaefer, G. B., & Mendelsohn, N. J. (2013). Clinical genetics evaluation in
identifying the etiology of autism spectrum disorders: 2013 guideline revisions.

Genetics in Medicine, 15(5), 399.

Kalsner, L., Twachtman-Bassett, J., Tokarski, K., Stanley, C., Dumont-Mathieu, T.,
Cotney, J., & Chamberlain, S. (2018). Genetic testing including targeted gene panel in
a diverse clinical population of children with autism spectrum disorder: Findings and
implications. Molecular Genetics & Genomic Medicine, 6(2), 171-185.

Ziegler, A., Rudolph-Rothfeld, W., & Vonthein, R. (2017). Genetic Testing for Autism
Spectrum Disorder is Lacking Evidence of Cost-effectiveness. Methods of Information
in Medicine, 56(03), 268-273.

Ecker, C., Rocha-Rego, V., Johnston, P., Mourao-Miranda, J., Marquand, A., Daly, E.
M., ... & MRC AIMS Consortium. (2010). Investigating the predictive value of whole-
brain structural MR scans in autism: a pattern classification approach. Neuroimage,
49(1), 44-56.

Unigwe, S., Buckley, C., Crane, L., Kenny, L., Remington, A., & Pellicano, E. (2017).
GPs’ confidence in caring for their patients on the autism spectrum: An online self-
report study. Br J Gen Pract, 67(659), e445-e452.

Crane, L., Batty, R., Adeyinka, H., Goddard, L., Henry, L. A., & Hill, E. L. (2018).
Autism diagnosis in the United Kingdom: Perspectives of autistic adults, parents and
professionals. Journal of Autism and Developmental Disorders, 48(11), 3761-3772.
Gould, J., & Ashton-Smith, J. (2011). Missed diagnosis or misdiagnosis? Girls and
women on the autism spectrum. Good Autism Practice (GAP), 12(1), 34-41.

Mandy, W., Chilvers, R., Chowdhury, U., Salter, G., Seigal, A., & Skuse, D. (2012).
Sex differences in autism spectrum disorder: evidence from a large sample of children
and adolescents. Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(7), 1304-1313.
Loomes, R., Hull, L., & Mandy, W. P. L. (2017). What is the male-to-female ratio

in autism spectrum disorder? A systematic review and meta-analysis. Journal of

the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 56(6), 466-474.

Duvall SW, Huang-Storms L, Presmanes Hill A3, Myers J4, Fombonne E. (2019)

No Sex Differences in Cognitive Ability in Young Children with Autism Spectrum
Disorder. ] Autism Dev Disord. doi: 10.1007/s10803-019-03933-1. [Epub ahead of
print]

81



82

296.

297.

298.

299.

300.

301.

302.

303.

304.
305.

306.

307.

308.

309.

310.

311.

312.

Ratto, A. B., Kenworthy, L., Yerys, B. E., Bascom, J., Wieckowski, A. T., White, S. W.,
... & Scarpa, A. (2018). What about the girls? Sex-based differences in autistic traits
and adaptive skills. Journal of Autism and Developmental Disorders, 48(5), 1698-1711.

Lai, M. C., Lombardo, M. V,, Pasco, G., Ruigrok, A. N., Wheelwright, S. J., Sadek,
S.A., ... & MRC AIMS Consortium. (2011). A behavioral comparison of male and
female adults with high functioning autism spectrum conditions. PloS one, 6(6),

e20835.

Bargiela, S., Steward, R., & Mandy, W. (2016). The experiences of late-diagnosed
women with autism spectrum conditions: an investigation of the female autism
phenotype. Journal of Autism and Developmental Disorders, 46(10), 3281-3294.

Howlin P, Magiati I, Charman T. (2009). Systematic review of early intensive
behavioral interventions for children with autism. American Journal of Intellectual and
Developmental Disabilities. 114, 23—41.

Prizant, B., Whetherby, A. (2006). The SCERTS Model: a comprehensive Educational
Approach for Children with Autism Spectrum Disorders.. Baltimore: Paul H Brookes.

Quill, K., Gurry, S., & Larkin, A. (1989). Daily life therapy: A Japanese model for
educating children with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders, 19,

625-635.

Rogers, S. J., Hayden, D., Hepburn, S., Charlifue- Smith, R., Hall, T., & Hayes, A.
(2006). Teaching young nonverbal children with autism useful speech: A pilot study of
the Denver model and PROMPT interventions. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 36, 1007-1024.

Greenspan, S. L., & Wieder, S. (2003). Engaging autism: The Floortime Approach to
helping children relate, communicate and think. Jackson, TN: Perseus Books.

Kaufman, B. N. (1994). Son-Rise: The miracle continues. Tiburon, CA: Kramer.

Schopler, E. (1997). Implementation of TEACCH philosophy. In D. J. Cohen & F. R.
Volkmar (Eds.), Handbook of autism and pervasive developmental disorders (2nd ed.),
767-798. New York: Wiley.

Bondy, A. S., & Frost, L. A. (1998). The Picture Exchange Communication System.
Seminars in Speech and Language, 19, 373-389.

Shields, J. (2001). The NAS Early Bird programme: Partnership with parents in early
intervention. Autism, 5, 49-56.

Yoder, P. J., & Stone, W. L. (2006). Randomized comparison of two communication
interventions for preschoolers with autism spectrum disorders. Journal of Consulting

and Clinical Psychology, 74, 426-235.

Stahmer AC. (2007). The basic structure of community early intervention programs
for children with autism: provider descriptions. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 37, 1344-1355.

Reichow B. (2012). Overview of meta-analyses on early intensive behavioral
intervention for young children with autism spectrum disorders. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 42, 512-520.

Lovaas, O.1. (1987). Behavioral treatment and normal educational and intellectual
functioning in autistic children. Journal of Consultative and Clinical Psychology, 55,
3-9.

Magiati, L., Tay, X. W., Howlin, P. (2012). Early comprehensive behaviorally based
interventions for children with autism spectrum disorders: a summary of findings

from recent reviews and meta-analyses, Cognitive Neuropsychiatry, 2, (6), 543-570.
10.2217/NPY.12.59.



313.

314.

315.

316.

317.

318.

319.

320.

321.

322.

323.

324.

325.

326.

327.

328.

Reed, P, Osborne, LA and Corness, M (2007). The real-world effectiveness of early
teaching interventions for children with autism spectrum disorder. Exceptional

Children, 73(4), 417-433.

Parsons, S., Guldberg, K., MacLeod, A., Jones, G., Prunty, A. & Balfe, T. (2011)
International review of the evidence on best practice in educational provision for
children on the autism spectrum, European Journal of Special Needs Education, 26
(1), 47-63.

Kasari, C. & Smith, T. (2013). Interventions in schools for children with autism
spectrum disorder: Methods and recommendations. Autism, 17(3), 254-267.

Howlin, P. (2010). Evaluating psychological treatments for children with autism-
spectrum disorders. Advances in Psychiatric Treatment, 16, 133-40.

Guldberg, K. (2017). Evidence-based practice in autism educational research: can we
bridge the research and practice gap? Oxford Review of Education, 43(2), 149-161.

Morgan, L., Hooker, J. L., Sparapani, N., Reinhardt, V. P., Schatschneider, C.,
Wetherby, A. M. (2018) Cluster Randomized Trial of the Classroom SCERTS
Intervention for Elementary Students with Autism Spectrum Disorder. Journal of

Consulting and Clinical Psychology, 86 (7), 631-644.

Ozonoff, S., S. Rogers, and Hendren (2003). Autism spectrum disorders: A research
review for practitioners. New York: American Psychiatric Publishing.

Christie, P., E. Newson, W. Prevezer & S. Chandler. (2009). First steps in intervention
with your child with autism: Frameworks for communication. London: Jessica
Kingsley.

Kasari, C., Freeman, S., & Paparella, T. (2006). Joint attention and symbolic play in

young children with autism: A randomized controlled intervention study. Journal of
Child Psychology and Psychiatry, 47, 611-620.

Green, J., Charman, T., McConachie, H., Aldred, C., Slonims,V., Howlin, P.,

Le Couteur, A., Leadbitter, K., Hudry, K., Byford, S., Barrett, B., Temple, K.,
Macdonald, W., Pickles, A., the PACT Consortium (2010) Parent-mediated
communication-focused treatment in children with autism (PACT): a randomised
controlled trial, The Lancet, 375, 2152-60.

Watson, L. R., & Flippin, M. (2008). Language outcomes for young children with
autism spectrum disorders. ASHA Leader, 13(7), 8-12.

Molteni, P., Guldberg, K. and Logan, N. (2013) Autism and multidisciplinary
teamwork through the SCERTS Model, British Journal of Special Education, 40 (3),
103-149.

Wetherby, A. M., Guthrie, W., Woods, J., Schatschneider, C., Holland, R. D,
Morgan, L., & Lord, C. (2014). Parent-implemented social intervention for toddlers
with autism: an RCT. Pediatrics, 134(6), 1084—93.

Guldberg, K., Parsons, S., MacLeod, A., Jones, G., Prunty, A. & Balfe, T. (2011)
Implications for Practice from ‘International review of the evidence on best practice

in educational provision for children on the autism spectrum’, European Journal of
Special Needs Education, 26(1), 64-70.

Jordan, R. (2005). Autistic spectrum disorders. In Lewis, A., & Norwich, B. (eds.)
Special teaching for Special Children? Pedagogy for Special Educational Needs. Milton
Keynes: Open University Press, 110-122.

NICE Clinical Guidelines (2013). Autism spectrum disorder in under 19s: support and
management, NICE, 2018.

83



84

329.

330.

331.

332.

333.

334.

335.

336.

337.

338.

339.

340.

341.

342.

343.

344.

345.

346.

Howlin, P. (2000). Outcome in adult life for more able individuals with autism or
Asperger syndrome. Autism, 4(1), 63-83.

Howlin, P., Goode, S., Hutton, J., & Rutter, M. (2004). Adult outcome for children
with autism. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 45(2), 212-229.

Billsteds, E., Gillberg, C., & Gillberg, C. (2005). Autism after adolescence:
population-based 13-to 22-year follow-up study of 120 individuals with autism
diagnosed in childhood. Journal of Autism and Developmental Disorders, 35(3), 351-
360.

Howlin, P. (2003). Can ecarly interventions alter the course of autism. Autism: Neural
basis and treatment possibilities, 250-265.

Dawson, G. (2008). Early behavioral intervention, brain plasticity, and the prevention
of autism spectrum disorder. Development and Psychopathology, 20(3), 775-803.

Howlin, P., & Yates, P. (1999). The potential effectiveness of social skills groups for
adults with autism. Autism, 3(3), 299-307.

Vuran, S. (2008). Empowering Leisure Skills in Adults with Autism: An Experimental
Investigation through the Most to Least Prompting Procedure. International Journal
of Special Education, 23(1), 174-181.

Taylor, J. L., & Seltzer, M. M. (2011). Employment and post-secondary educational
activities for young adults with autism spectrum disorders during the transition to

adulthood. Journal of Autism and Developmental Disorders, 41(5), 566-574.

Howlin, P., & Moss, P. (2012). Adults with autism spectrum disorders. The Canadian
Journal of Psychiatry, 57(5), 275-283.

Grynszpan, O., Weiss, P. L., Perez-Diaz, F., & Gal, E. (2014). Innovative technology-
based interventions for autism spectrum disorders: a meta-analysis. Autism, 18(4),

346-361.

Putnam, C., & Chong, L. (2008). Software and technologies designed for people

with autism: what do users want?. In Proceedings of the 10th international ACM
SIGACCESS conference on Computers and accessibility, 3-10. ACM.

Wei, X., Jennifer, W. Y., Shattuck, P., McCracken, M., & Blackorby, J. (2013). Science,
technology, engineering, and mathematics (STEM) participation among college
students with an autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 43(7), 1539-1546.

Roelfsema, M. T., Hoekstra, R. A., Allison, C., Wheelwright, S., Brayne, C.,
Matthews, F. E., & Baron-Cohen, S. (2012). Are autism spectrum conditions more
prevalent in an information-technology region? A school-based study of three regions
in the Netherlands. Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(5), 734-739.
Mazurek, M. O, Shattuck, P. T., Wagner, M., & Cooper, B. P. (2012). Prevalence and
correlates of screen-based media use among youths with autism spectrum disorders.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(8), 1757-1767

Mazurek, M. O., & Engelhardt, C. R. (2013). Video game use in boys with autism
spectrum disorder, ADHD, or typical development. Pediatrics, 132(2), 260-266.
Engelhardt, C. R., Mazurek, M. O., & Sohl, K. (2013). Media use and sleep among
boys with autism spectrum disorder, ADHD, or typical development. Pediatrics,
132(6), 1081-1089.

Kowalski, R. M., & Fedina, C. (2011). Cyber bullying in ADHD and Asperger
Syndrome populations. Research in Autism Spectrum Disorders, 5(3), 1201-1208.
Archer, E. (2012). Learning Disabilities, Autism and Internet Safety: A Parent’s Guide.
Cerebra.



347.

348.

349.

350.

351.

352.

353.

354.

355.

356.

357.

358.

359.

360.

361.

Fletcher-Watson, S. (2015). Evidence-based technology design and commercialisation:
Recommendations derived from research in education and autism. TechTrends, 59(1),

84-88.

McCleery, J. P. (2015). Comment on technology-based intervention research for
individuals on the autism spectrum. Journal of Autism and Developmental Disorders,

45(12), 3832-3835.

Demo, A. T. (2017). Hacking agency: Apps, autism, and neurodiversity. Quarterly
Journal of Speech, 103(3), 277-300.

Knight, V., McKissick, B. R., & Saunders, A. (2013). A review of technology-based
interventions to teach academic skills to students with autism spectrum disorder.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 43(11), 2628-2648.

Virnes, M., Kirni, E., & Vellonen, V. (2015). Review of research on children with
autism spectrum disorder and the use of technology. Journal of Special Education

Technology, 30(1), 13-27.

Golan, O., Ashwin, E., Granader, Y., McClintock, S., Day, K., Leggett, V., & Baron-
Cohen, S. (2010). Enhancing emotion recognition in children with autism spectrum
conditions: An intervention using animated vehicles with real emotional faces. Journal
of Autism and Developmental Disorders, 40(3), 269-279.

Ganz, J. B., Hong, E. R., & Goodwyn, F. D. (2013). Effectiveness of the PECS Phase
III app and choice between the app and traditional PECS among preschoolers with
ASD. Research in Autism Spectrum Disorders, 7(8), 973-983.

Stromer, R., Kimball, J. W., Kinney, E. M., & Taylor, B. A. (2006). Activity schedules,
computer technology, and teaching children with autism spectrum disorders. Focus on
Autism and Other Developmental Disabilities, 21(1), 14-24.

Maskey, M., Lowry, J., Rodgers, J., McConachie, H., & Parr, J. R. (2014). Reducing
specific phobia/fear in young people with autism spectrum disorders (ASDs) through
a virtual reality environment intervention. PloS one, 9(7), e100374.

Guldberg, K., Porayska-Pomsta, K., Good, J., & Keay-Bright, W. (2010). ECHOES II:
the creation of a technology enhanced learning environment for typically developing
children and children on the autism spectrum. Journal of Assistive Technologies, 4(1),

49-53.

Parsons, S., Yuill, N., Brosnan, M., & Good, J. (2017). Interdisciplinary perspectives
on designing, understanding and evaluating digital technologies for autism. Journal of
Enabling Technologies, 11(1), 13-18.

Whalen, C., Moss, D., Ilan, A. B., Vaupel, M., Fielding, P., Macdonald, K., ... &
Symon, J. (2010). Efficacy of TeachTown: Basics computer-assisted intervention for
the intensive comprehensive autism program in Los Angeles unified school district.
Autism, 14(3), 179-197.

Mandell, D. S., Morales, K. H., Marcus, S. C., Stahmer, A. C., Doshi, J., & Polsky,
D. E. (2008). Psychotropic medication use among Medicaid-enrolled children with
autism spectrum disorders. Pediatrics, 121(3), e441-e448.

Esbensen, A. J., Greenberg, J. S., Seltzer, M. M., & Aman, M. G. (2009).

A longitudinal investigation of psychotropic and non-psychotropic medication use
among adolescents and adults with autism spectrum disorders. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 39(9), 1339-1349.

Buck, T. R., Viskochil, J., Farley, M., Coon, H., McMahon, W. M., Morgan, J., &
Bilder, D. A. (2014). Psychiatric comorbidity and medication use in adults with autism
spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(12), 3063-3071.

85



86

362.

363.

364.

365.

366.

367.

368.

369.

370.

371.

372.

373.

374.

375.

376.

377.

378.

379.

Spencer, D., Marshall, J., Post, B., Kulakodlu, M., Newschaffer, C., Dennen, T., ...
& Jain, A. (2013). Psychotropic medication use and polypharmacy in children with
autism spectrum disorders. Pediatrics, 132(5), 833-840.

Mackintosh, V. H., Goin-Kochel, R. P., & Myers, B. J. (2012). “What do you like/
dislike about the treatments you're currently using?” A qualitative study of parents of
children with autism spectrum disorders. Focus on Autism and Other Developmental
Disabilities, 27(1), 51-60.

Shekelle, P., Maglione, M., Bagley, S., Suttorp, M., Mojica, W. A., Carter, J., ... &
Glassman, P. (2007). Efficacy and comparative effectiveness of off-label use of atypical
antipsychotics.

National Research Council, (2001). Educating Children with Autism. The National
Academies Press, Washington, DC, USA.

Kasari, C. & Smith, T. (2013). Interventions in schools for children with autism
spectrum disorder: Methods and recommendations, Autism, 17(3), 254-267.

Stahmer A. C., Reed S, Lee E., Reisinger E. M., Connell J. E., Mandell D. S. (2015).
Training teachers to use evidence-based practices for autism: Examining procedural
implementation fidelity. Psychology in the Schools, 52, 181-195.

Parsons, S. & Kasari, C. (2013). Editorial: Schools at the centre of educational research
in autism: Possibilities, practices and promises. Autism, 17(3), 251-253.

Lather, P. (2004). ‘Scientific research in education: a critical perspective.” British

Educational Research Journal, 30(6), 759-772.
Burns, M. K., & Ysseldyke, J. (2009). Reported Prevalence of Evidence-Based

Instructional Practices in Special Education. The Journal of Special Education, 43(1),
3-11.

Dingfelder, H.E. & Mandell, D. S. (2011). Bridging the research-to-practice gap in
autism intervention: an application of Diffusion of Innovation theory. Journal of

Autism and Developmental Disorders, 41(5), 597-609.

Sahlberg, P. (2010). Rethinking accountability in a knowledge society, Journal of
Educational Change, 11, 45-61.

Greenwood, C. R., & Abbott, M. (2001). The research to practice gap in special
education. Teacher Education and Special Education, 24 (A), 276-289.

Fixsen, D. L., Naoom, S. F,, Blase, K. A., Friedman, R. M., & Wallace, F. (2005).
Implementation research: A synthesis of the literature. Tampa, FL: University of
South Florida, Louis de la Parte Florida Mental Health Institute, The National
Implementation Network (FMHI Publication #231).

Ravet, J. (2018). ‘But how do I teach them?”: Autism & Initial Teacher Education
(ITE). International Journal of Inclusive Education, 22(7), 714-733.

Dillon, G. V., Underwood, J. D., & Freemantle, L. J. (2016). Autism and the UK
secondary school experience. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities,
31(3), 221-230.

Lindsay, S., Proulx, M., Thomson, N., & Scott, H. (2013). Educators’ challenges

of including children with autism spectrum disorder in mainstream classrooms.
International Journal of Disability, Development and Education, 60(4), 347-362.
Kanakri, S. M., Shepley, M., Tassinary, L. G., Varni, J. W., & Fawaz, H. M. (2017).
An observational study of classroom acoustical design and repetitive behaviors in
children with autism. Environment and Behavior, 49(8), 847-873.

Piller, A., & Pfeiffer, B. (2016). The sensory environment and participation of
preschool children with autism spectrum disorder. OTJR: occupation, participation

and health, 36(3), 103-111.



380.

381.

382.

383.

384.

385.

386.

387.

388.

389.

390.

391.

392.

393.

394.

395.

396.

McAllister, K., & Maguire, B. (2012). A design model: the A utism S pectrum D
isorder C lassroom D esign K it. British Journal of Special Education, 39(4), 201-208.

Ravet, J. (2013). Delving deeper into the black box: formative assessment, inclusion
and learners on the autism spectrum. International Journal of Inclusive Education,

17(9), 948-964.

McConachie, H., Parr, J. R., Glod, M., Hanratty, J., Livingstone, N., Oono, I. P, ... &
Garland, D. (2015). Systematic review of tools to measure outcomes for young children
with autism spectrum disorder.

Wood, R. (2019) Autism, Intense Interests and Support in School: From Wasted
Efforts to Shared Understandings, Educational Review.

Perepa, P. ( 2014). Cultural basis of social ‘deficits’ in autism spectrum disorders,
European Journal of Special Needs Education, 29 (3), 313-326.

Davenport, M., Mazurek, M., Brown, A., & McCollom, E. (2018). A systematic review
of cultural considerations and adaptation of social skills interventions for individuals
with autism spectrum disorder. Research in Autism Spectrum Disorders, 52, 23-33.

Lim, N., O’Reilly, M. E,, Sigafoos, J., & Lancioni, G. E. (2018). Understanding

the linguistic needs of diverse individuals with autism spectrum disorder: Some
comments on the research literature and suggestions for clinicians. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 48(8), 2890-2895.

Dworzynski K, Ronald A, Bolton P, et al. (2012). How different are girls and boys
above and below the diagnostic threshold for autism spectrum disorders? Journal of
the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry 51(8), 788-797.

Kreiser,N.L. & White,S,W. (2014). ASD in females: are we overstating the gender
difference in diagnosis? Journal of Clinical Child Family Psychology Review, 17 (1),
67-84.

Cooper, K., Smith, L. G., & Russell, A. J. (2018). Gender Identity in autism:

Sex differences in social affiliation with gender groups. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 48(12), 3995-4006.

George, R., & Stokes, M. A. (2018). Gender identity and sexual orientation in autism
spectrum disorder. Autism, 22(8), 970-982.

Kendrick, K., Jutengren, G., & Stattin, H. (2012). The protective role of supportive
friends against bullying perpetration and victimization. Journal of Adolescence, 35(4),

1069-1080.

Petrina, N., Carter, M., & Stephenson, J. (2014). The nature of friendship in children
with autism spectrum disorders: A systematic review. Research in Autism Spectrum
Disorders, 8(2), 111-126.

Watkins, L., O'Reilly, M., Kuhn, M., Gevarter, C., Lancioni, G. E., Sigafoos, J., &
Lang, R. (2015). A review of peer-mediated social interaction interventions for students
with autism in inclusive settings. Journal of Autism and Developmental Disorders,

45(4), 1070-1083.

Chang, Y. C., & Locke, J. (2016). A systematic review of peer-mediated interventions
for children with autism spectrum disorder. Research in Autism Spectrum Disorders,
27, 1-10.

Maiano, C., Normand, C. L., Salvas, M. C., Moullec, G., & Aimé, A. (2016).
Prevalence of school bullying among youth with autism spectrum disorders:

A systematic review and meta-analysis. Autism Research, 9(6), 601-615.

Zablotsky, B., Boswell, K., & Smith, C. (2012). An evaluation of school involvement

and satisfaction of parents of children with autism spectrum disorders. American
Journal on Intellectual and Developmental Disabilities, 117(4), 316-330.

87



88

397.

398.

399.

400.

401.

402.

403.

404.

405.

406.

407.

408.

409.

410.

411.

Rowley, E., Chandler, S., Baird, G., Simonoff, E., Pickles, A., Loucas, T., & Charman,
T. (2012). The experience of friendship, victimization and bullying in children with

an autism spectrum disorder: Associations with child characteristics and school
placement. Research in Autism Spectrum Disorders, 6(3), 1126-1134.

Schroeder, J. H., Cappadocia, M. C., Bebko, J. M., Pepler, D. J., & Weiss, J. A.
(2014). Shedding light on a pervasive problem: A review of research on bullying
experiences among children with autism spectrum disorders. Journal of Autism and

Developmental Disorders, 44(7), 1520-1534.

Morewood, G. (2019). Understanding emotional regulation in the context of whole
school inclusive systems. IncluVision, Jan-April, 6-9.

McDonnell, A., McCreadie, M., Mills, R., Deveau, R., Anker, R., & Hayden, J.
(2015). The role of physiological arousal in the management of challenging behaviours
in individuals with autistic spectrum disorders. Research in Developmental
Disabilities, 36, 311-322.

Cox, J. (2017). Mindfulness and emotional regulation techniques for children and
young people on the autism spectrum: a case study. Good Autism Practice (GAP),
18(1), 55-61.

Simm, W., Ferrario, M. A., Gradinar, A., Tavares Smith, M., Forshaw, S., Smith, 1.,
& Whittle, J. (2016). Anxiety and autism: towards personalized digital health. In
Proceedings of the 2016 CHI Conference on Human Factors in Computing Systems,
1270-1281. ACM.

Beresford, B., Moran, N., Sloper, P., Cusworth, L., Mitchell, W, Spiers, G., ... &
Beecham, J. (2013). Transition to Adult Services and Adulthood for Young People with
Autistic Spectrum Conditions (Working paper no: DH 2525, Department of Health
Policy Research Programme Project reference no. 016 0108, Final Report).

Wittemeyer, K., Cusack, J., Guldberg, K., Macnab, N., Howlin, P., Hastings, R., ...
& Charman, T. (2011). Educational provision and outcomes for people on the autism
spectrum.

Hagner, D., Kurtz, A., May, J., & Cloutier, H. (2014). Person-centered planning for
transition-aged youth with autism spectrum disorders. Journal of Rehabilitation, 80(1),
4-10.

Peters, R., & Brooks, R. (2016). Parental perspectives on the transition to secondary
school for students with Asperger syndrome and high-functioning autism: a pilot
survey study. British Journal of Special Education, 43(1), 75-91.

MacLeod, A., & Green, S. (2009). Beyond the books: case study of a collaborative
and holistic support model for university students with Asperger syndrome. Studies in
Higher Education, 34(6), 631-646.

Shattuck, P. T., Narendorf, S. C., Cooper, B., Sterzing, P. R., Wagner, M., & Taylor,
J. L. (2012). Postsecondary education and employment among youth with an autism
spectrum disorder. Pediatrics, 129(6), 1042-1049.

Beardon, L., Martin, N., & Woolsey, I. (2009). What do students with Asperger
syndrome or highfunctioning autism want at college and university?(in their own
words). Good Autism Practice (GAP), 10(2), 35-43.

Cai, R. Y., & Richdale, A. L. (2016). Educational experiences and needs of

higher education students with autism spectrum disorder. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 46(1), 31-41.

Gurbuz, E., Hanley, M., & Riby, D. M. (2019). University students with autism:
The social and academic experiences of university in the UK. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 49(2), 617-631.



412.

413.

414.

415.

416.

417.

418.

419.

420.

421.

422.

423.

424.

425.

426.

427.

428.

429.

Gelbar, N. W., Smith, I., & Reichow, B. (2014). Systematic review of articles
describing experience and supports of individuals with autism enrolled in college and
university programs. Journal of Autism and Developmental Disorders, 44(10), 2593-
2601.

Martin, N., Milton, D. E. M., Sims, T., Dawkins, G., Baron-Cohen, S., & Mills, R.
(2017). Does “mentoring” offer effective support to autistic adults? A mixed-methods
pilot study. Advances in Autism, 3(4), 229-239.

Wenzel, C., & Rowley, L. (2010). Teaching social skills and academic strategies to

college students with Asperger’s syndrome. Teaching Exceptional Children, 42(5),
44-50.

Sarrett, J. (2012). Autistic human rights - A proposal. Disability studies quarterly,
32(4).

Persson, B. (2000). Brief report: A longitudinal study of quality of life and
independence among adult men with autism. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 30(1), 61-66.

Garcia-Villamisar, D., Wehman, P., & Navarro, M. D. (2002). Changes in the quality
of autistic people’s life that work in supported and sheltered employment. A 5-year
follow-up study. Journal of Vocational Rehabilitation, 17(4), 309-312.

Hagner, D., & Cooney, B. F. (2005). “I do that for everybody™ Supervising employees
with autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 20(2), 91-97.

Hendricks, D. (2010). Employment and adults with autism spectrum disorders:
Challenges and strategies for success. Journal of Vocational Rehabilitation, 32(2), 125-
134.

Hurlbutt, K., & Chalmers, L. (2004). Employment and adults with Asperger
syndrome. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 19(4), 215-222.

Miiller, E., Schuler, A., Burton, B. A., & Yates, G. B. (2003). Meeting the vocational
support needs of individuals with Asperger syndrome and other autism spectrum
disabilities. Journal of Vocational Rehabilitation, 18(3), 163-175.

Mawhood, L., & Howlin, P. (1999). The outcome of a supported employment scheme
for high-functioning adults with autism or Asperger syndrome. Autism, 3(3), 229-254.

Beyer, S., & Kilsby, M. (1996). The future of employment for people with learning
disabilities: a keynote review. British Journal of Learning Disabilities, 24(4), 134-137.

Stevens, P., & Martin, N. (1999). Supporting individuals with intellectual disability
and challenging behaviour in integrated work settings: an overview and a model for
service provision. Journal of Intellectual Disability Research, 43(1), 19-29.

Wei, X., Jennifer, W. Y., Shattuck, P., McCracken, M., & Blackorby, J. (2013). Science,
technology, engineering, and mathematics (STEM) participation among college
students with an autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental

Disorders, 43(7), 1539-1546.
UN General Assembly, Convention on the Rights of Persons with Disabilities :
resolution / adopted by the General Assembly, 24 January 2007, A/RES/61/106.

Flynn, M., & Citarella, V. (2013). Winterbourne View Hospital: a glimpse of
the legacy. The Journal of Adult Protection, 15(4), 173-181.

Emerson, E., & Baines, S. (2010). The estimated prevalence of autism among
adults with learning disabilities in England. Improving Health and Lives: Learning
Disabilities Observatory, Durham.

Hare, D. J., Pratt, C., Burton, M., Bromley, J., & Emerson, E. (2004). The health and
social care needs of family carers supporting adults with autistic spectrum disorders.

Autism, 8(4), 425-444.

89



90

430.

431.

432.

433.

434,

435.

436.

437.

438.

439.

440.

441.

442,

443.

444,

445.

Mukaetova-Ladinska, E. B., Perry, E., Baron, M., Povey, C., & Autism Ageing Writing
Group. (2012). Ageing in people with autistic spectrum disorder. International Journal
of Geriatric Psychiatry, 27(2), 109-118.

Geurts, H. M., & Vissers, M. E. (2012). Elderly with autism: Executive functions and
memory. Journal of Autism and Developmental Disorders, 42(5), 665-675.

Strydom, A., Hassiotis, A., & Livingston, G. (2005). Mental health and social care
needs of older people with intellectual disabilities. Journal of Applied Research in
Intellectual Disabilities, 18(3), 229-235.

Matson, J. L., & Taras, M. E. (1989). A 20 year review of punishment and alternative
methods to treat problem behaviors in developmentally delayed persons. Research in
Developmental Disabilities, 10(1), 85-104.

Mills, R., & Francis, J. (2010). Access to social care and support for adults with autistic
spectrum conditions (ASC). Social Care Institute for Excellence (SCIE).

Milton, D. E. M., and Bracher, M. (2013). Autistics speak but are they heard? Journal
of the BSA Medical Society Group, 7, 61-69.

Milton, D., & Moon, L. (2012). The normalisation agenda and the psycho-emotional
disablement of autistic people. Autonomy, the Critical Journal of Interdisciplinary
Autism Studies, 1(1).

Ne’eman, A. (2010). The Future (and the past) of autism advocacy, or why the ASA’s
magazine, The Advocate, wouldn’t publish this piece. Disability Studies Quarterly, 30.
Retrieved from http://www.dsq-sds.org/

Parsons, S., & Cobb, S. (2013). Who chooses what I need? Child voice and user-
involvement in the development of learning technologies for children with autism.
EPSRC Observatory for Responsible Innovation in ICT.

Kapp, S. K., Gillespie-Lynch, K., Sherman, L. E., & Hutman, T. (2013). Deficit,
difference, or both? Autism and neurodiversity. Developmental Psychology, 49(1), 59.

De Rubeis, S., He, X., Goldberg, A. P., Poultney, C. S., Samocha, K., Cicek, A. E., ...
& Singh, T. (2014). Synaptic, transcriptional and chromatin genes disrupted in autism.
Nature, 515(7526), 209.

Loth, E., Charman, T., Mason, L., Tillmann, J., Jones, E. J., Wooldridge, C., ... &
Banaschewski, T. (2017). The EU-AIMS Longitudinal European Autism Project
(LEAP): design and methodologies to identify and validate stratification biomarkers
for autism spectrum disorders. Molecular Autism, 8(1), 24.

Feliciano, P., Daniels, A. M., Snyder, L. G., Beaumont, A., Camba, A, Esler, A., ... &
Paolicelli, A. M. (2018). SPARK: a US cohort of 50,000 families to accelerate autism
research. Neuron, 97(3), 488-493.

Glidden, D., Bouman, W. P, Jones, B. A., & Arcelus, J. (2016). Gender dysphoria

and autism spectrum disorder: A systematic review of the literature. Sexual Medicine
Reviews 4(1), 3-14.

Khan, N. Z., Gallo, L. A., Arghir, A., Budisteanu, B., Budisteanu, M., Dobrescu, L., ...
& Kawa, R. (2012). Autism and the grand challenges in global mental health.
Morrow, E. M., Yoo, S. Y., Flavell, S. W., Kim, T. K., Lin, Y., Hill, R. S,, ... & Al-Saad,

S. (2008). Identifying autism loci and genes by tracing recent shared ancestry. Science

321(5886), 218-223.


http://www.dsq-sds.org/

	Tiivistelmä
	Johdanto
	Mitä autismi on?
	Teoreettisia näkökulmia
	Terminologia ja vammaisuuden mallit
	Autismin tutkimukseen liittyvät haasteet
	Autististen henkilöiden ja heidän läheistensä tutkimusprioriteetit
	Esiintyvyys ja taloudelliset mallit


	1. OSA: Perustutkimus
	Autismin aiheuttajat
	Genetiikka
	Ympäristötekijät
	Neurotiede

	Poikkeavat osa-alueet
	Sosiaaliset taidot ja kommunikaatio
	Rajoittunut ja toistuva käyttäytyminen
	Aistiherkkyydet
	Älykkyysosamäärän mittaukset
	Vahvuusalueet

	Samanaikaishäiriöt
	Älyllinen kehitysvammaisuus
	Mielenterveys
	Haastava käyttäytyminen
	Uni
	Ruokavalio
	Epilepsia
	Loppuhuomautukset


	2. OSA: �Käytäntöön
liittyvä tutkimus
	Oireet ja diagnoosi
	Autismin varhaiset oireet
	Autismin diagnosoiminen lapsilla ja nuorilla
	Autismin diagnosointi aikuisiässä
	Sukupuolten väliset erot

	Interventiot
	Varhainen puuttuminen
	Aikuisille suunnatut interventiot
	Teknologia
	Farmakologia

	Koulutus ja aikuispalvelut
	Koulut ja korkeakoulutus
	Työllisyys
	Sosiaalihuolto
	Edunvalvonta ja etiikka

	Mitä tulevaisuus tuo tullessaan?
	Johtopäätökset ja suositukset

	Kirjallisuus

