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Avrupa Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Dernegi (ESCAP), otizmle ilgili mevcut bilgileri 6zetleyen
ve bu durumun tespiti, tanis1 ve tedavisine odaklanan bu belgeyi kabul etmistir. ESCAP, 34
iilkenin ¢ocuk ve ergen psikiyatrisi ulusal derneklerini bir araya getirmektedir: Almanya,
Avusturya, Bel¢ika (Flemenkge konusan), Belgika (Fransizca konusan), Birlesik Krallik,
Bosna-Hersek, Bulgaristan, Cekya, Danimarka, Estonya, Finlandiya, Fransa, Giiney Kibris,
Hollanda Krallig1, Hirvatistan, Irlanda, ispanya, Israil, Isvec, Isvicre, Izlanda, italya, Litvanya,
Macaristan, Norveg, Polonya, Portekiz, Romanya, Rusya, Sirbistan, Slovenya, Tiirkiye,
Ukrayna ve Yunanistan.



Ozet

Avrupa genelinde, otizm spektrum bozuklugu (OSB) hakkinda artan bir farkindalik soz
konusudur. Bu bozukluk artik yalnizca ¢ocukluk ¢agia 6zgii bir durum olarak degil yasam
boyu devam eden, heterojen bir nérogelisimsel bozukluk olarak kabul edilmektedir.

Otizm tanis1 almig bireylere ve ailelerine sunulan hizmetler iilkeler arasinda biiyiik farkliliklar
gosterse de ¢ogu Avrupa iilkesinde bu hizmetler sinirhidir. 2018 yilinda, Avrupa Cocuk ve
Ergen Psikiyatrisi Dernegi (the European Society of Child and Adolescent Psychiatry)
(ESCAP), ozellikle yetersiz hizmet alan bolgelerde yasayan bireyler i¢in bilgi ve
uygulamalarin gelistirilmesine yardimci olacak bir Uygulama Kilavuzu belgesine duyulan
ihtiyac1 tespit etmistir.

Bu ihtiya¢ dogrultusunda, OSB Calisma Grubu tarafindan hazirlanan ve ESCAP Yo6netim
Kurulu tarafindan 3 Ekim 2019'da onaylanan bu belge, otizmle ilgili giincel bilgileri
Ozetlemekte ve bu bozuklugun saptanmasi, tani siireci ve tedavi yontemlerine odaklanmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, tani ve tedavi, ESCAP
Uygulama Kilavuzunun Gelistirilme Siireci ve Yontemleri

Ik yazar (J.F.), Temmuz 2015’te Avrupa otizm kilavuzlarmin olusturulmasin1 degerlendirmek
amactyla ESCAP Otizm Saha Danigsmani olarak atanmistir. Haziran 2018’de ESCAP Y 6netim
Kurulu, ii¢ uzmandan (J.F., A.H. ve P.H.) olusan ESCAP OSB Calisma Grubu’nu
gorevlendirmis ve bu gruba Uygulama Kilavuzu belgesini hazirlama talimati vermistir.
Hazirlanan taslak belge, ESCAP Klinik Boliimii iiyeleri tarafindan gézden gegcirilmis ve
yapilan bazi revizyonlarin ardindan 3 Ekim 2019 tarihinde ESCAP Y 6netim Kurulu tarafindan
onaylanmuistir.

Bu belgenin temel amaci, Avrupa genelinde rutin klinik uygulamalarda kullanilabilecek
bilgileri yaymak ve klinik uzmanlar ile egitimcilere, her yastan otistik bireyin degerlendirilmesi
ve tedavisi konusunda iyi uygulamalar i¢in temel ve asgari standartlara dayali, kanita dayali
oneriler sunmaktir. Bu makalenin kapsami ¢ergevesinde, otizmle ilgili tiim konularin
sistematik incelemelerinin veya meta-analizlerinin tamamlanmasi miimkiin olmamistir. Bu
nedenle, belgenin amaci belirli miidahale yontemleri veya degerlendirme metodolojileri i¢in
0zel tavsiyelerde bulunmak degil, randomize ve randomize olmayan g¢aligmalar, uzman
goriisleri ve mevcut diger uluslararasi kilavuzlardan elde edilen bilgilerin bir kombinasyonuna
dayali olarak genel bir rehberlik sunmaktir.

BASITLESTIRILMIS HALI: Bu belge, otizmle ilgili 5nemli bilgileri paylasarak doktorlara,
ogretmenlere ve ailelere rehberlik etmeyi amacliyor. Otizm, sadece ¢ocukluk doneminde degil
hayat boyu siliren bir durumdur. Bu yilizden her yastan otizmli bireyin dogru sekilde
degerlendirilmesi ve desteklenmesi biiylik onem tagimaktadir.

Bu kilavuz, otizmle ilgili tiim aragtirmalar tek tek inceleyen veya kesin tedavi Onerileri sunan
bir ¢aligma degildir; bunun yerine bilimsel arastirmalar, uzman goriisleri ve uluslararasi
rehberlerden alinan bilgileri bir araya getirerek otizmli bireylerin daha iyi anlagilmasi ve onlara
daha iyi destek saglanmasi igin genel bir yol gosterici olmay1 amaglamaktadir.



Bu caligmada, bu amag dogrultusunda, Haziran 2018 ile Nisan 2020 arasindaki dénemde, otizm
tanist almig bireylerin yasam boyu siiren siireclerinde kanita dayali tan1 degerlendirmeleri ve
tedavi yontemleriyle ilgili Ingilizce olarak yaymnlanmis makalelerin anlati incelemesi
gerceklestirilmistir.

Bu siirecte 6zellikle Avrupa'daki klinik aragtirmalara odaklanilmis ancak 6dnemli uluslararasi
katkilar da ¢aligmaya dahil edilmistir. Belgenin son taslagi sunulmadan 6nceki ii¢ yil iginde
yaymlanan klinik arastirma giincellemelerine agirlik verilmis ve mevcut klinik kilavuzlar
incelenmistir. Bu kapsamda, Ispanya [1, 2], Birlesik Krallik [3-5], Amerika Birlesik Devletleri
[6, 7], Avustralya [8] ve Iskogya/Birlesik Krallik [9] kaynakl1 rehberlerden yararlanilmistir.

Tablo 1 Tam Ol¢iitleri — DSM-5 [10]
OSB Tamni Olgiitleri

Genel gelisimsel gecikmelerle aciklanamayan ve farklh ortamlarda sosyal iletisim ve
etkilesimde kalic1 eksiklikler gosteren bireylerde asagidaki semptomlarin tiimiiniin
goriilmesi beklenmektedir:

e Karsihkh konusma ve etkilesim baslatmada veya siirdiirmede zorluk. Buna,
etkilesim baslatamama, ortak dikkati saglayamama ya da baskalariyla duygu
ve ilgi paylasiminda sorun yasama gibi sosyal ve duygusal tepkilerde eksiklikler
de dahildir.

e Sosyal iliskileri siirdiirmede ciddi zorluklar. Bu, diger insanlara karsi
ilgisizlikten baslayarak hayali oyun oynamada giicliik ¢cekmeye, yasina uygun
sosyal aktivitelere katilmada zorlanmaya ve farkh sosyal beklentilere uyum
saglayamamaya kadar genis bir yelpazeyi kapsayabilir.

o Goz temasl, durus, yiiz ifadeleri, ses tonu ve jestler gibi sozel olmayan iletisim
becerilerinde anormallikler ve bunlar1 anlamada giicliik yasama.

Bunun yam sira bireyde asagidaki kisith ve tekrarlayici davramislardan en az ikisinin
bulunmasi gerekmektedir:

o Basmakalip ya da tekrarlayan konusma bicimleri, motor hareketler veya
nesneleri kullanma sekilleri.

o Rutinlere asir1 baghhk, sozlii veya sozsiiz ritiiellesmis davrams kaliplar: ya da
degisime karsi asir1 direng¢ gosterme.

e  Yogunlugu veya odaklanma diizeyi acisindan olagan dis1 derecede kisith ilgi
alanlarina sahip olma.

o Duyusal girdilere kars1 asir1 hassasiyet ya da diisiik tepkisellik gosterme veya
cevredeki duyusal uyaricilara karsi sira dis1 bir ilgi duyma.




Tam Siiflandirma Sistemleri

DSM-5

Bu belgede "otizm" terimi, Amerikan Psikiyatri Birligi'nin Mental Bozukluklarin Tanisal ve
Istatistiksel El Kitabi'nin (DSM-5) besinci baskisinda tamimlanan otizm spektrum
bozuklugunun kisaltmasi olarak kullanilmaktadir [10]. DSM-5, otizm tanisini belirlemede
standartlagtirilmig Olciitler sunmakta (bkz. Tablo 1) ve bu duruma iliskin bir¢ok pratik ve
kavramsal konuya agiklik getirmektedir.

Oncelikle bazi Avrupa iilkelerinde otizm hala psikotik bozukluklar kategorisinde
degerlendirilse de [11] DSM-5 otizmin bir psikotik bozukluk olmadigin1 agikca
vurgulamaktadir. Bunun yerine otizm, norogelisimsel bozukluklar bagligi altinda
siiflandirilmaktadir.

Norogelisimsel bozukluklar, genellikle okul Oncesi donemde ortaya cikan ve biligsel,
psikolojik, iletisimsel, sosyal, adaptif ve motor islevlerde belirli gelisimsel bozukluklarla
karakterize edilen bir grup durumu ifade eder. Bu siniflandirma, otizmin yani sira entelektiiel
yetersizlik, iletisim bozukluklari, dikkat eksikligi/hiperaktivite bozuklugu, 6zgiil 6grenme
bozuklugu ve motor bozukluklar gibi diger gelisimsel bozukluklari da igermektedir.

DSM-5, onceki DSM-IV-TR ve Uluslararast Bozukluk Siniflandirmasi-10 (ICD-10)
sistemlerinde oldugu gibi otizmi farkli bozukluklara ayirmamaktadir. Onceden otistik
bozuklukta Asperger bozuklugu, cocukluk cagi dezintegratif bozuklugu ve baska tiirli
adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk (YGB-BTA) gibi alt kategoriler bulunurken
DSM-5 ile bu ayrim ortadan kaldirilmistir.

Bu degisiklik, otizmin belirli kategoriler yerine iki temel alanda farkli siddet seviyelerinde
goriilebilen boyutlu bir durum oldugu yoniindeki bilimsel fikir birligini yansitmaktadir. Bu iki
temel alan; sosyal iletisim ve sosyal etkilesimdeki eksiklikler ile kisith ve tekrarlayici
davranislar, ilgi alanlar1 ve aktiviteler olarak belirlenmistir. Eger ikinci alan, yani kisith ve
tekrarlayici davramiglar mevcut degilse durum sosyal iletisim bozuklugu olarak
simiflandirilmaktadir.

Daha 6nce Asperger bozuklugu tanist almis baz1 bireylerin, DSM-5’in revize edilen olgiitleri
kapsaminda otizm tanismi kaybedebilecegi yoniinde endiseler dile getirilmistir. Ozellikle
belirli bir tibbi taninin miidahale ve destek almak icin gerekli oldugu iilkelerde bu bireylerin
hizmetlerden mahrum kalabilecegi belirtilmistir [15, 16].

Ancak DSM-5’te, "otistik bozukluk, Asperger bozuklugu veya baska tiirlii adlandirilamayan
vaygin gelisimsel bozuklukla ilgili koklii bir DSM-1V tanist olan bireylere otizm spektrum
bozuklugu tanisi konulmalidir" ifadesi agik¢a yer almaktadir. Buna ragmen mevcut olgiitleri
tam olarak karsilamayan ancak semptomlarindan olumsuz etkilenen bireyler bulunmaktadir.

Ayrica ¢ocukluk doneminde tani kriterlerini karsilayan ancak zamanla belirli iyilesmeler
gostererek artik tam tani Olgiitlerine uymayan bireyler de mevcuttur. Otizmleri tamamen
ortadan kalkmasa da tan1 kapsaminda degerlendirilmeyen bu bireyler, DSM-5’in mevcut yapisi
nedeniyle uzman destegi veya hizmetlere erisim konusunda risk altinda olabilir.



Bu durumu ele almak adina DSM-5’te herhangi bir 6zel diizenleme bulunmazken ICD-11
olgiitleri bu bireyleri dikkate almaktadir.

DSM-5, otizmin siddet diizeyine gore daha ayritili bir siniflandirmaya izin vermektedir. Bu
sayede klinisyenler ve arastirmacilar bireylerin Ozelliklerini daha detayli bir sekilde
tamimlayabilir. Ornegin bireyin eslik eden bir zihinsel bozuklugu olup olmadig1, dil bozuklugu
bulunup bulunmadigi ya da otizmin bilinen bir tibbi veya genetik durum, ¢evresel faktorler ya
da bagka bir norogelisimsel, zihinsel veya davranigsal bozuklukla iligkili olup olmadig: gibi
faktorler "belirtecler" araciligiyla tanimlanabilir. Ayrica DSM-5, bireyin destek ihtiyacina gore
siddet derecelendirmesi yapmaktadir. Bu derecelendirme, seviye 1’den (biraz destege ihtiyag
duyan) seviye 3’e (¢ok biiyiik Olciide destege ihtiya¢ duyan) kadar degigsmektedir. Ancak
rehberde "biraz", "biiyiik 6l¢iide" veya "cok biiyiik 6l¢iide" destek ifadelerinin tam olarak neyi
kapsadig1 acik bir sekilde tanimlanmamastir.

Bunun yani1 sira DSM-5, semptomlarin erken ¢ocukluk doneminde mevcut olmasi gerektigini
ancak bireyin sosyal gereksinimleri kapasitesini asana kadar tam olarak belirgin hale
gelemeyebilecegini ifade etmektedir. Tami konulabilmesi i¢in semptomlarin bireyin
islevselligini ciddi sekilde bozmas1 ve bagka bir DSM-5 tanisiyla daha iyi agiklanamiyor olmasi
gerekmektedir.

ICD-11

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) en giincel Uluslararas1 Hastalik Siniflandirmasini (ICD-11)
Haziran 2018'de yaymlamistir [17]. ICD-11, 1 Ocak 2022 tarihinde yiirilirliige girmistir.
Otizmin DSM-5 ve ICD-11 smiflandirmalar arasinda yakin benzerlikler vardir. Bu 6nemlidir
clinkii bir¢ok tilkedeki klinisyenler ve arastirmacilar DSM'yi kullanirken ICD diinyanin ¢ogu
iilkesinde resmi olarak kullanilan kodlama sistemidir. DSO sisteminin aksine DSM karmasik
uluslararas1 anlagmalara ve prosediirlere bagli degildir ve bu nedenle ICD'den daha sik
giincellenmis ve revize edilmistir. Ge¢miste bu durum iki sistem arasinda (bazen 6nemli)
farkliliklara yol agarak hem klinik alanda hem de aragtirma alaninda karisikliklara neden
olmustur ancak artik bdyle bir durum s6z konusu degildir.

ICD-11, DSM-5 gibi otizmi norogelisimsel bozukluklar kategorisine dahil etmektedir. Bu
kategori, gelisim silirecinde ortaya ¢ikan ve zihinsel, motor veya sosyal islevlerin
kazanilmasinda ve yiiriitilmesinde belirgin zorluklara neden olan bozukluklar1 kapsar.

Gelisimsel donemde ortaya ¢ikan bir¢ok bozuklukta davranigsal ve biligsel eksiklikler
goriilmesine ragmen (Ornegin sizofreni ve bipolar bozukluk), yalnizca temel ozellikleri
ndrogelisimsel olan bozukluklar — yani erken yasta baslayan ve siireklilik gosteren biligsel,
sosyal ve davranigsal eksikliklerle tanimlanan bozukluklar — bu grupta siniflandirilmistir.

ICD-11'in gelisimsel bozukluk siniflandirmasi, DSM-5 ile biiyiikk o6lgiide benzerlik
gostermektedir. Bu smiflandirma entelektiiel yeti yitimi, gelisimsel konusma ve dil
bozukluklari, otizm spektrum bozuklugu, 6grenme bozukluklari, dikkat eksikligi/hiperaktivite
bozuklugu, stereotipik hareket bozukluklari, tikler ve belirtilmis veya belirtilmemis diger
norogelisimsel bozukluklar1 igermektedir.



DSM-5te oldugu gibi ICD-11 de otizm semptomlarin1 iki ana bashk altinda
gruplandirmaktadir. Bunlar, karsilikli sosyal etkilesim ve sosyal iletisimde kalict eksiklikler ile
kisitli, tekrarlayict ve esnek olmayan davranis ve ilgi alanlaridir. Bu eksikliklerin, bireyin
kisisel, ailevi, sosyal, egitimsel veya mesleki islevselligini ciddi sekilde etkileyecek diizeyde
olmas1 gerekmektedir.

Bu zorluklar, genellikle bireyin icinde bulundugu tiim ortamlarda gozlemlenebilir ve
islevselliginin belirleyici bir dzelligidir. Ancak semptomlarin siddeti, sosyal, egitimsel veya
diger baglamlara bagli olarak degisebilir. ICD-11 ayrica, otizm tanis1 almis bireylerin zihinsel
ve dil islevselligi agisindan genis bir spektrumda farklilik gosterebilecegini belirtmektedir.
Bununla birlikte DSM-5'te kullanilan siddet derecelendirmesi yerine ICD-11 belirli bir alt
boliimleme onermektedir (bkz. Tablo 2). Bu alt gruplarin gegerliligi ve siirekliliginin bilimsel
olarak kanitlanmas1 gerekmektedir.

Tablo 2 Tani Olgiitleri - DSM-5 [10]

ASD (6A02)

Entelektiiel Yeti Yitimi islevsel/Fonksiyonel Dil Bozuklugu
6A02.0 Hastalik mevcut degil Mevcut degil veya Hafif diizeyde bozukluk
6A02.1 Hastalik mevcut Mevcut degil veya Hafif diizeyde bozukluk
6A02.2 Hastalik mevcut degil Bozukluk mevcut
6A02.3 Hastalik mevcut Bozukluk mevcut
6A02.4 Hastalik mevcut degil islevsel dilin yoklugu
6A02.5 Hastalik mevcut islevsel dilin yoklugu

ICD-11, DSM-5ten farkli olarak duyusal girdilere asir1 veya diisiik diizeyde tepkiselligi ya
da cevredeki duyusal unsurlara yonelik olagandisi ilgileri otizm tani dlgiitleri arasinda
belirtmemektedir. Bununla birlikte gelisimsel dil bozuklugu kategorisi gilincellenmis ve artik
DSM-5'te yer alan sosyal iletisim bozuklugunu yansitan, 6zellikle pragmatik dil
becerilerindeki bozulmalarla tanimlanan bir alt kategori icermektedir. DSM ve ICD
siniflandirma sistemleri, tani1 6l¢iitlerinin netlestirilmesi ve tani siireglerinin standart hale
getirilmesi agisindan biiyiik 6nem tagimaktadir. Ancak bu sistemlerin bireyleri degil,
bozukluklari tanimlamak ve siniflandirmak i¢in olusturuldugunu unutmamak gerekir.

Diinya Saglik Orgiitii’'niin otizm spektrum bozuklugu ile ilgili 6zetinde de vurgulandig: gibi,
"otizm tanist alan ¢ocuklar ve aileleri belirlendikten sonra bireysel ihtiyaglarina uygun olarak
bilgi, hizmet, yonlendirme ve destek sunulmasi onemlidir" [18].



Prevalans!

Diinya genelinde son yillarda otizm tanisi alan bireylerin sayisinda Onemli bir artis
gozlemlenmistir. 1970’lerde otizm yaygmligir yaklasik %0,04 olarak tahmin edilirken,
giiniimiizde bu oran %1-2 seviyelerine yiikselmistir. Ancak epidemiyolojik veriler {ilkeler
arasinda biiyiik farkliliklar gostermektedir (6rnegin, https:/prevalence.spectrumnews.org
adresindeki interaktif kiiresel prevalans haritasina bakiniz). Caligsmalar arasinda veya zaman
icinde yapilan karsilagtirmalar ise farkli arastirma yontemleri, degisken 6rnekleme prosediirleri
ve Ozellikle vaka tanimi ile tami Olgiitlerindeki tutarsizliklar nedeniyle giivenilirligini
yitirebilmektedir.

Ayrica dogrudan klinik muayene ile elde edilen veriler, vaka kayitlarindan ya da degerlendirme
araclarinin belirledigi esik degerlerden elde edilenlere kiyasla genellikle daha diisiik tahminler
ortaya koymaktadir [19].

Bu faktorler ve oOzellikle diisiik ve orta gelirli tlkelerdeki veri eksikligi goz Oniinde
bulunduruldugunda Diinya Saglik Orgiitii 2012 yilinda otizmin kiiresel yayginhigini yaklasik
%0,6 olarak tahmin etmistir [20]. Daha giincel tahminler ise muhtemelen artan kamu ve uzman
farkindaligi, zihinsel engeli olmayan vakalarin da tani kapsamina alinmasi, gelismis tani
teknikleri ve daha iyi sevk olanaklar1 nedeniyle daha yiiksek oranlar gostermektedir. Ornegin
2016 yilinda ABD'de yapilan bir siirveyans® ¢alismasi, lilkedeki 11 farkli bolge arasinda
belirgin farkliliklar olmasina ragmen, otizmin %1,85 oraninda goriildiigiinii ortaya koymustur
[21]. Baz1 aragtirmalar ise bu oranin %3’ asabilecegini bildirmektedir [22].

Tiim bu degisken tahminlere ragmen otizmin yayginliginin en az %1 oldugu artik genel kabul
gormektedir. Bu oran1 daha somut bir baglama yerlestirmek gerekirse Avrupa Birligi genelinde
yaklasik dért buguk milyon Kisinin otizm tanisi aldig1 anlamina gelmektedir. Ustelik her otizmli
bireyin ailesinde en az {ii¢ kisinin (ebeveynler ve bir kardes) dogrudan -etkilendigi
diistintildiglinde yalnizca Avrupa Birligi i¢inde otizmden etkilenen birey sayisinin 18 milyona
ulastig1 sdylenebilir. Bu da toplumun 6nemli bir kesimini kapsayan bir durumdur.

Erken Tam

Ne yazik ki bir¢ok iilkede otizm konusundaki farkindalik artsa da tan1 yasinda ayn1 oranda bir
ilerleme kaydedilmemistir. Ebeveynler genellikle ¢ocuklart 18 ile 24 aylikken gelisimleri
hakkinda endiselenmeye baslamaktadir. Ancak 42 farkli ¢alismanin incelendigi bir derlemede,
gelismis tlilkelerde bile otizm tanisinin ortalama olarak 38 ile 120 ay arasinda konuldugu

'CN: Belirli bir zaman diliminde, belirli bir popiilasyonda goriilen bir hastalik ya da durumun yaygmhgini ifade eden bir
terimdir. Ornegin, "Otizm spektrum bozuklugunun prevalans: %1'dir" dendiginde bu toplumdaki her 100 kisiden 1'inin
otizm tanis1 aldig1 anlamina gelir.

2 C.N. halk saglig1 ve epidemiyoloji alanlarinda kullanilan bir terim olup, bir hastali§in veya saglik durumunun yayginlhigimi,
seyrini ve etkilerini sistematik olarak izleme ve degerlendirme siireci anlamma gelir. Ornegin, otizm siirveyansi, belirli bir
bolgedeki otizm tanisi alan bireylerin sayisini belirlemek, tani egilimlerini takip etmek ve saglik politikalarinin
gelistirilmesine yardimci olmak i¢in yapilan gdzlem ve veri toplama caligmalarini kapsar.
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bulunmustur [23]. Daha az gelismis iilkelerde veya saglik sigortasina ya da ticretsiz saglik
hizmetlerine erisimi olmayan toplumlarda tan1 yasinin ¢ok daha ge¢ olmast muhtemeldir.

Konugma gecikmesi otizme 6zgii bir belirti olmasa da [24] genellikle ebeveynlerin ilk fark
ettigi ve endiselendigi belirtilerden biridir. Babildama, konusmada gecikme veya gerileme,
cocuklarinin gelisimi hakkinda ebeveynleri uyaran ilk isaretlerden biri olabilir. Bunun yani sira
isaret etme, el ve kol hareketleriyle kendini ifade etme, kendi ismine yanit verme ve goz temasi
gibi becerilerdeki gecikmeler de erken belirtiler arasinda yer almaktadir [25]. Akranlarla sosyal
etkilesimdeki zorluklar veya olagandisi1 tekrarlayici davranislar, ¢ocugun ilk 2-3 yili i¢inde
belirgin olmayabilir. Bu nedenle ¢ok kiiclik yaslarda bu belirtilerin goriilmemesi, olast bir
taniy1 tamamen diglamamalidir.

Amerika Birlesik Devletleri Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri (CDC) web sayfas1 [26],
otizm acisindan degerlendirilmesi gereken olasi "uyari isaretleri" olarak bazi erken belirtileri
asagidaki gibi listelemektedir (bkz. Tablo 3):

Tablo 3 Cocuklarda Otizm Icin ""Uyar Isaretleri" [26]

e 12 aylik oldugunda ismine yanit vermemek

e 14 aylhk oldugunda ilgisini gostermek icin nesneleri isaret etmemek (orn.
iizerinden gecen bir ucagi isaret etmemek)

o 18 aylk oldugunda "mis gibi" oyunlar (6rn. bir bebegi "besliyormus'" gibi
yapmak) oynamamak

o Goz temasindan kacinmak ve yalmiz kalmak istemek

o Baskalarimin duygularimm anlamakta veya kendi duygular1 hakkinda
konusmakta zorlanmak

e Gecikmis konusma ve dil gelisimi

o Kelimeleri veya ciimleleri tekrar tekrar soylemek (ekolali)

e Sorulara ilgisiz yamitlar vermek

o Kiiciik degisikliklerden rahatsiz olmak

o Saplantihi ilgi alanlarina sahip olmak

o Ellerini ¢cirpmak, viicudunu sallamak veya daireler ¢izerek donmek

o Nesnelerin sesine, kokusuna, tadina, goriintiisiine veya hissine ahsilmadik
tepkiler vermek

Erken Gerileme

Yaklasik 20 yil 6dnce normal gelisim gosteren 1 ile 2 yas arasindaki ¢ocuklarda ani otistik
gerilemeyi tanimlayan bir dizi vaka caligmasi yapilmistir. Bu durum; dil, sosyal, bilissel ve
motor becerilerin kaybu ile karakterize edilmistir. Bazi arastirmalarda bu gerilemenin yanlis bir
sekilde asilar da dahil olmak tizere dis psikososyal veya tibbi olaylarla iligkili oldugu 6ne
stiriilmiigtiir [27]. Daha sonraki arastirmalar, daha 6nce birden fazla alanda tipik gelisim
gosteren ¢cocuklarda siddetli ve ani gerilemenin nadir goriildiigiinii ortaya koymustur [28]. Eger
boyle bir durum meydana gelirse, klinik ve EEG verileriyle belirlenen edinilmis epileptiform
afazi olan Landau-Kleffner sendromu ile iligkili olabilecegi diisiiniilmektedir [29].

Ayrica retrospektif klinik veriler, gerileme yasadig: bildirilen birgok ¢ocugun aslinda énceden
de belirgin sosyo-iletisimsel zorluklar gésterdigini ortaya koymustur [30]. Bununla birlikte son
yillarda yapilan prospektif ¢alismalar, otizmin baslangicindan 6nce, 6zellikle ilk 24 ay boyunca



temel sosyal ve iletisim davranislarinda hafif bir diisiis yasandigin1 gostermektedir. Bu
bulgular, gerileme ile baslayan otizm modelinin daha 6nce diisiiniildiigiinden daha yaygin
olabilecegini 6ne siirmektedir [31].

Otizmin Erken Saptanmasi

Otizmin erken tanisi i¢in Onerilebilecek tek bir kesin 6l¢iim yontemi bulunmamaktadir [3],
ancak yaygin olarak kullanilan ¢esitli tarama araglart mevcuttur (bkz. Ek Tablo 1, 2). Bu araglar
yas aralig1, uygulama siiresi ve veri kaynagi acisindan farklilik gosterse de (dogrudan gézlem
veya ebeveynlerden ya da profesyonellerden alinan yanitlar), cogu kisa slirede tamamlanabilir,
5-10 dakika stirer ve genellikle diisiik maliyetli ya da ticretsizdir. Bir kismu farkli dillerde
mevcut olup ¢cogu cocuklara odaklanirken bazilar1 yetiskinler i¢in de uygundur. Bu tarama
araclarinin duyarliligi genellikle 6zgiilliikkten daha yiiksektir yani otizmin yani sira diger
gelisimsel sorunlar1 da tespit edebilirler. Ancak bu durum, erken donemde gelisimsel destek
gerektiren vakalari belirleyebildigi icin halk sagligi acisindan olumlu bir deger olarak kabul
edilmektedir.

Tarama araglarin amacinin doktorlart otizm olasiligit konusunda uyarmak oldugu
unutulmamalidir; bu araglar kesin taniy1 dogrulamak icin tasarlanmamustir. Ayrica otizm tanisi
almis tiim ¢ocuklar bu taramalarda pozitif sonu¢ vermeyebilir ve belirlenen kesme Olgiitlerini
kargilayamamak, otizm tanisinin tamamen dislandigi anlamina gelmez. Eger bagka bilgi
kaynaklar1 gelisimsel gecikme veya bozukluga isaret ediyorsa ayrintili bir tanisal
degerlendirme yine de gereklidir.

Her ne kadar ¢caligmalar devam etse de (https://www.aims-2-trials.eu/our-research/biomarkers)
su anda, otizm riski tasiyan cocuklar1 giivenilir bir sekilde belirleyebilecek herhangi bir
biyobelirte¢ bulunmamaktadir. Bu nedenle mevcut tani ve tarama prosediirlerinden en verimli
sekilde yararlanmak biiyiik 6nem tasimaktadir. Amerikan Pediatri Akademisi [32], tiim
cocuklarin 18 ve 24. aylarinda otizme 6zel taramalardan gegirilmesini ve 9, 18 ve 30. aylarda
yapilan her doktor ziyaretinde diizenli gelisimsel degerlendirmeler yapilmasini dnermektedir.
Ancak Amerika Birlesik Devletleri Onleyici Hizmetler Calisma Grubu [33]; ebeveynler, bakim
verenler veya saglik uzmanlari tarafindan otizm spektrum bozuklugu siiphesi dile getirilmemis
cocuklar icin diizenli tarama yapilmasini Onermek i¢in yeterli kanit bulunmadigini
belirtmektedir.

Bu nedenle otizm taramasinin potansiyel faydalarina iliskin daha fazla arastirmaya ihtiyag
duyulmaktadir. Bu siire i¢inde klinisyenlerin ebeveynlerin endiselerini dikkatle dinlemesi ve
tani siirecinde veya gerekli hizmetlerin belirlenmesinde bilimsel gecerliligi kanitlanmis araglari
kullanmas1 6nerilmektedir.

Otizm belirtilerinin daha erken tanimmmasi, uzmanlar arasinda risk faktorlerine yonelik
farkindaligin artirilmasiyla gelistirilebilir. Otizm riski daha yiiksek olan bireyler arasinda su
gruplar yer almaktadir:

e Halihazirda otizm tanist almis bireylerin kardesleri

e Yasl babalardan veya ¢ok genc ya da ileri yasta olan annelerden dogan bebekler

e Dogum oncesi ve dogum sirasinda gelisimle ilgili sorunlar (6rnegin gebelikte ilag
kullanimi, annenin obezite, hipertansiyon veya enfeksiyon dykiisii) [34]

e Genetik rahatsizliklar1 bulunan ¢ocuklar [35]
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e Anksiyete ve duygudurum bozukluklari [36], dikkat eksikligi/hiperaktivite bozuklugu
[37] ve obsesif-kompulsif bozukluk [38] gibi baska rahatsizliklara sahip bireyler

Bununla birlikte birgok Avrupa iilkesinde otizm farkindaliginin artmasi ve hizmetlerin mevcut
durumu goéz Oniline alindiginda erken taniyr iyilestirmek icin en etkili yontem, ruh sagligi
uzmanlarmin ebeveynlerin endiselerine hizli bir sekilde yanit vermesini saglamaktir. Ozellikle
bakislar, giilimsemeler ve sesli sosyal ifadeler gibi sosyal etkilesime yonelik davranislardaki
erken gecikmeler veya anormalliklere dikkat edilmelidir [39].

Ogretmenler de bu siirecte kritik bir rol oynayabilir. Avrupa’nin bircok bélgesinde ¢ocuklar 2
yasindan itibaren erken egitime basladigindan dgretmenler, 6grenciler arasindaki gelisimsel
farkliliklar1 gozlemleyerek otizm riski tasiyan ¢ocuklar1 belirleme ve gerektiginde uygun
degerlendirme i¢in yonlendirme konusunda benzersiz bir konuma sahiptirler [40].

Ancak otizmin erken belirtilerine dair farkindalik artmasina ragmen tan1 arayan birgok aile hala
doktorlardan "Bekleyelim ve gorelim" veya "Biiyiiyiince geger" gibi yanitlar almaktadir.
Potansiyel otizm riski tasiyan c¢ocuklar fark edilse bile en iyi saglik hizmetlerine sahip
toplumlarda bile tan1 ve degerlendirme icin uzun bekleme listeleri yaygindir. Bu durum,
Avrupa genelinde mevcut tan1 ve degerlendirme hizmetlerinin iyilestirilmesi gerekliligini
ortaya koymaktadir.

Otizm riski tagiyan ¢ocuklarin erken saptanmasi, ailelere destek saglamak ve uygun egitim ile
tedaviye erisimi kolaylastirmak ac¢isindan biiylik 6nem tasimaktadir. Erken miidahale
programlarinin uzun vadeli etkileri tam olarak netlesmemis olsa da erken yaslarda baslanan
miidahalenin sosyal iletisim becerilerini gelistirme, semptom siddetini azaltma, g¢ocuk
gelisimini destekleme ve ebeveynlerin stres diizeylerini azaltarak yasam kalitelerini iyilestirme
konusunda 6nemli faydalar sagladigina dair gii¢lii kanitlar bulunmaktadir [41-43]. Bu nedenle
otizm riski altindaki ¢ocuklarin erken tespiti, ailelerin desteklenmesi ve gerekli egitim ile tedavi
olanaklarina erisimin saglanmasi ac¢isindan kritik bir 6neme sahiptir.

Tam

Otizm i¢in tanisal bir degerlendirmenin temel amaci, bireylere ve ailelerine uygun destek ve
rehberlik saglanmasint temin etmektir. NICE Birlesik Krallik kilavuzlart [3] sunu
belirtmektedir: "Degerlendirmenin odak noktasi sadece tant olmamali, ayni zamanda kisinin
kars1 karsiya oldugu risklerin yanmi sira fiziksel, psikolojik ve sosyal isleyisi de dikkate
alinmalidir... Her durumda temel amag tedavi ve bakim ihtiyacini belirlemektir.". Bu nedenle
tan1 siireci yalnizca otizm semptomatolojisinin degerlendirilmesini degil ayni1 zamanda
gelisimsel gegmisi, mevcut biligsel islevselligi ve dil islevselligini, sosyal gecmisi ve aile
geemisini ve altta yatan olasi genetik mekanizmalart sistematik olarak arastirmayi da
icermelidir. Eglik eden norogelisimsel, fiziksel ve/veya duyusal zorluklar1 belirlemek igin
klinik muayene de gereklidir. Ilgilenen okuyucular yakin tarihli ve kapsamli Alman Tam
Kilavuzunu inceleyebilirler [44].

Otizm, yasla birlikte ortaya ¢ikan oldukca karmasik ve heterojen bir durumdur. Bu nedenle tani
ekibi, en azindan gelisimsel bozukluklar konusunda egitim ve deneyime sahip klinisyenlerin
tibbi (psikiyatrik ve/veya pediatrik) ve psikolojik (klinik veya egitimsel) girdilerini igeren ¢ok
profesyonel bir ekip olmalidir. Yerel olanaklara bagli olarak diger mesleklerden (dil ve



konusma terapisi, cocuk veya yetiskin norolojisi, egitim, ergoterapi, fizyoterapi gibi)
saglanacak uzmanliklar da tani siirecini gelistirecektir.

Taninin konulmasi, sadece dogrudan bireysel degerlendirmeyi degil ayn1 zamanda bakim
verenlerden (genellikle ebeveynler) ve kisinin hayatinda 6nemli bir rol oynayan diger
kisilerden (6rnegin okul cocuklariin 6gretmenleri, yash bireylerin esleri veya kardesleri) bilgi
alinmasini da gerektirir. Tani siireci sirasinda toplanan ayrintilarin miktar1 yerel mevzuata gore
degisecektir ancak en azindan asagidaki bilesenleri icermelidir: (bkz. Tablo 4) [3]

Tablo 4 Cocuklarda Otizm icin Asgari Degerlendirme
Klinik oykii
Otizm semptomatolojisinin tanimlanmasi
Gelisimsel diizeyinin, ifade edici ve alic1 dil becerilerinin degerlendirilmesi
Fiziksel ve duyusal muayene (isitme ve gorme, norolojik tarama gibi)
Duygusal veya davramissal zorluklarin degerlendirilmesi
Sosyal-cevresel faktorler hakkinda bilgi

Tan1 degerlendirmesi; bireyin gelisim egrisini, tibbi ge¢misini, gelisim diizeyini ve iliskili aile
faktorlerini veya sosyal faktorleri belirlemek i¢in ayrintili bir klinik 6ykii ile baglamalidir (bkz.
Tablo 5) [5].

Otizm  Semptomatolojisi: ~ Otizm  belirtilerinin ~ tanimlanmasi,  bireyin  dogrudan
gdzlemlenmesinin yani sira bakim verenlerden alinan bilgileri de igermelidir. Otizmin varligini
ve/veya siddetini degerlendirmek icin bir dizi standardize edilmis degerlendirme araci
gelistirilmistir (bkz. Ek Tablo 3) ancak bunlarin ¢ogu maliyetlidir ve/veya bu konuda bir
uzmanlik egitimi gerektirmektedir. Bu destekleyici araglarin kullanimi siddetle tavsiye edilse
de higbirinin tan1 koymak icin tek basma kullanilmamasi gerektigini kabul etmek 6nemlidir.
Bu, ilgili tiim kaynaklardan toplanan bilgilere dayanan uzman klinik yargis1 gerektirir.

Gelisimsel Degerlendirmeler: Otizme siklikla, islevsellik ve prognoz iizerinde biiyiik etkisi
olan bilissel giicliikler ve dil giicliikleri eslik eder. Ustelik ileri diizeyde zihinsel zorluklar1 olan
birgok ¢ocuk otizme benzer gelisim Oriintiileri gosterir. Bu nedenle gelisimsel bilgiler ayirict
tan1 i¢cin oldugu kadar uygun egitim ve miidahalenin planlanmasi i¢in de ¢ok 6nemlidir.

Zihinsel becerilerin, dil becerilerinin ve islevsel becerilerin degerlendirilmesi i¢in ¢ok gesitli
standart testler mevcuttur (bkz. Ek Tablo 4). Bazilar1 pahali olmasina ve 6zel egitim
gerektirmesine ragmen bilgilendirmeye dayal1 dl¢limler, genis bir yas araliginda ifade edici ve
alic1 dil, sosyal yeterlilik ve iglevsel yeteneklerin bireysel profillerini degerlendirmek i¢in
kullanilabilir. Otizmde gelisimsel profiller genellikle ¢ok degisken oldugundan genel bir 1Q
rakami bireyin islevsel becerisini yeterince yansitmayabilir. Bunun yerine degerlendirmenin
odak noktasi, gorece giiclii ve zayif olan alanlarin belirlenmesi ve sorun yasanan alanlarin
iistesinden gelinmesi, en aza indirilmesi veya atlatilmasi i¢in uygun stratejilerin dnerilmesi
olmalidir.
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Siklikla Birlikte Goriilen Durumlar

Fiziksel ve Duyusal Sorunlar

Otizm, isitme ve gdrme bozukluklari, epilepsi ve diger ndrolojik rahatsizliklar da dahil olmak
iizere ¢esitli tibbi durumlarla iligkilendirilmektedir. Bu nedenle tani siirecinde ¢ocuklarin
kapsamli bir fiziksel ve duyusal degerlendirmeden gegirilmesi dnemlidir. Miimkiinse, bu
degerlendirme bir ¢ocuk ndrologu tarafindan yapilan standart nérolojik muayeneyi de
icermelidir.

Eger belirgin bir eksiklik tespit edilmezse genellikle ek EEG veya beyin goriintiileme
testlerinin yapilmasina klinik olarak gerek duyulmaz [1, 3, 45]. Ancak epilepsi veya
aciklanamayan beceri kayb1 gibi endise verici durumlar s6z konusu oldugunda daha ayrintili
ndrolojik testlerin yapilmasi gereklidir.

Genetik Bozukluklar

Otizmli bir ¢ocuga sahip ailelerde otizmin tekrarlama riski yaklasik %10’dur ve otizmli
cocuklarin kardeslerinde diger norogelisimsel bozukluklarin goriilme riski %20-25 arasindadir.
Eger bir ailede iki otizm tanili ¢ocuk varsa tekrarlama riski %36'ya kadar ¢ikmaktadir [32].

Otizm, c¢esitli genetik bozukluklarla iligkilendirilmektedir ancak otizme neden olan vakalarin
gdrece az bir kismu tek bir genle (monojenik) agiklanabilmektedir. Ornegin frajil X sendromu
ve tliberoskleroz kompleksi birlikte otizm vakalarinin %10’undan daha azini olusturmaktadir
(Bu genetik mekanizmalar hakkinda daha ayrintili bilgi icin Lord ve ark. [46] calismasina
bakilabilir.).

Daha yaygin olarak tek baz (niikleotid) degisiklikleri veya DNA’nin kiiciik segmentlerinde
meydana gelen yapisal degisiklikler (kopya sayisi varyasyonlart — CNV’ler) seklinde
mutasyonlar goriilmektedir. Simdiye kadar otizmle iliskilendirilen 100°den fazla gen
tanimlanmistir. Genetik alanindaki gelismeler, otizm tanisi almis bireylerin %25-35’inde
genetik nedenleri belirlemeyi miimkiin hale getirmistir [8].

Olas1 genetik nedenlerin belirlenmesi, genetik danismanlik hizmetlerine erisimin saglanmast,
ailedeki diger bireylerde olasi risklerin tespit edilmesi ve uygun tibbi miidahalenin sunulmasi
acisindan biiyiik 6nem tasimaktadir. Ornegin kalp hastaliklar1 veya serebral disfonksiyon gibi
otizmle iligkili olabilecek ek saglik sorunlarinin erken tespiti, tedavi siirecinde kritik bir rol
oynayabilir [32].

Temel genetik degerlendirme; aile dykiisiiniin nesiller aras1 incelenmesini, fiziksel muayeneyi,
MECP2 geninde patojenik mutasyonlarin taranmasini [47], erkeklerde ve eger aile dykiisii ya
da fenotip bunu gerektiriyorsa kadinlarda Frajil X testi yapilmasini i¢ermelidir. Ayrica ek
belirtiler genetik aragtirmay1 gerektiriyorsa PTEN gen analizi de yapilmalidir [48]. Genetik
aragtirma protokolil i¢in ayrintili bilgi Ek Tablo 5’te sunulmustur [49].

Otizm i¢in tiim-ekzom veya tiim-genom dizileme yontemleri, 6zellikle Kuzey Amerika ve
Avrupa'nin bazi bolgelerinde giderek daha yaygin hale gelmektedir. Bu tekniklerin bazi
iilkelerde yakinda standart bakim uygulamalarina dahil edilmesi beklenmektedir [50]. Genetik
testlerin maliyetinin hizla diismesi [51] ve uluslararasi diizeyde genis 6lgekli veri toplama
caligmalari [52], ekzom dizileme yontemiyle otizmle iligkili 102 risk geninin tanimlanmasina
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olanak saglamistir. Bu genlerden 49'u ndrogelisimsel gecikme ile iliskiliyken 53’i yalnizca
otizmle baglantili bulunmustur.

Tablo 5 Otizm I¢in Klinik Oykiiniin Temel Unsurlar [1]

Aile oyKkiisii Cekirdek ve genis ailede benzer sorunlar ve/veya
norogelisimsel bozukluklar dykiisii. Ebeveynlerin yasi.
Kardeslerin varhg:

Pre/perinatal onciiller Hamilelik ve dogum. Anne tarafindan daha once ilag
kullanimi. Dogum agirhgi, APGAR skorlan,
metabolik veya konjenital bozukluklarin taranmasi
Gelisimsel ge¢mis Motor, iletisim ve sosyal gelisim basamaklari. Uyku,
yemek yeme, sfinkter kontrolii. Bakim verenler
tarafindan bildirilen bashca endiseler veya erken
donemde olagandis1 davramislar

Tibbi gecmis Tibbi ve genetik durumlar; isitsel, gorsel, duyusal
zorluklar; norolojik sorunlar
Aile ve psikososyal durum Cocugun aile, okul ve sosyal ortamlardaki islevselligi.

Yasanan zorluklar ve saglanan destek. Ailenin
durumu ve kosullar

Tan ve miidahaleler Onceki konsiiltasyonlarin sonuglari, sosyal, saghk
ve/veya egitim kaynaklarindan elde edilen raporlarin,
degerlendirmelerin veya miidahalelerin gozden
gecirilmesi

Duygusal ve Davranigsal Sorunlar

Otizm tanis1 almis bireyler, dikkat eksikligi/hiperaktivite bozuklugu, sinirlilik, saldirganlik,
uyku bozukluklar1 ve 6zellikle anksiyete ile depresyon gibi ruh sagligi sorunlart agisindan
onemli Ol¢iide daha yiiksek risk tagimaktadir [53]. Tourette sendromlu ¢ocuklarda da otizm
semptomlarinin yaygin oldugu saptanmistir [54]. Bunun yani sira travma sonrasi stres
bozuklugu, yeme bozukluklari, cinsiyet disforisi ve madde bagimlilig1 gibi eslik eden diger
bozukluklar hakkinda yapilan arastirmalar daha sinirlidir [55, 56]. Ancak bu tiir psikolojik ve
davranigsal sorunlar, bireyin giinliik islevselligi ve yasam kalitesi lizerinde ciddi olumsuz
etkilere yol acabilir ve ailelerin stres diizeyini 6nemli dl¢iide artirabilir.

Genel olarak ruh saglig1 hizmetlerinde oldugu gibi standart tani siireci ayrintilt 6ykii almayi,
bireyin gelisim diizeyine uygun bir ruhsal durum degerlendirmesini, birden fazla kaynaktan
bilgi toplamay1 ve bireyin ailesini, egitimini ve sosyal ¢evresini goz oniinde bulundurarak
biitiinciil bir degerlendirme yapmay1 gerektirir. Ideal olarak tani siireci klinik griismeler ve
gerektiginde anketler ya da dereceleme olgekleri kullanilarak desteklenmelidir [57]. Yapilan
degerlendirmeler sonucunda belirlenen tani, birey i¢in en uygun tedavi yontemlerinin
belirlenmesine rehberlik etmelidir.

Ancak otizm baglaminda duygusal ve davranigsal bir bozuklugun tanimlanmasi, yalnizca
kisisellestirilmis bir degerlendirme ve miidahale siirecinin baslangicidir [58]. Bu tiir sorunlarin
nedenlerini ve dogasini anlamak i¢in farkli ortamlarda dikkatli gézlemler yapilmali, cesitli
kaynaklardan elde edilen bilgiler degerlendirilmeli ve semptomlar: tetikleyebilecek ya da
siddetlendirebilecek faktorler sistematik olarak aragtirilmalidir.
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Bu faktorler arasinda ¢evresel uyaranlarin bireye uygun olmamasi, giinliik yagsamda yeterli yap1
ve rutin eksikligi, asir1 duyusal yliklenme, agrili tibbi durumlar, duygular1 tanima veya yonetme
zorluklar, etkili iletisim eksikligi, gecis slireclerine ya da ani degisimlere uyum saglama
giicliikleri ve sosyal baskilar yer alabilir.

Zorlayici davranislar da dahil olmak iizere bir¢ok davranisin belirli bir islevi oldugu ve bireyin
cevresiyle etkilesiminde bir amaca hizmet ettigi bilinmektedir [59]. Bu nedenle bireyin
sergiledigi davraniglarin iglevsel analizi yapilarak sorunlarin olasi nedenleri ve ¢6ziim yollari
hakkinda hipotezler gelistirilebilir. Daha sonra gecici bir miidahale plani olusturulup
uygulanmali, etkileri dikkatlice gozlemlenmeli ve gerektiginde tedavi siireci yeniden
diizenlenmelidir.

Sosyal/Cevresel Hususlar

Otizme dogrudan olumsuz aile veya ¢evre kosullari, aile ge¢imsizligi ve ebeveyn hastaliklar
(zihinsel veya fiziksel) neden olmasa da sosyal ve ekonomik yoksunluk yeterli destek alma
sansini sinirlayabilir, mevcut sorunlar1 daha da siddetlendirebilir ve prognozu kétiilestirebilir.
Bu nedenle tanisal degerlendirme, otistik birey ve/veya ailesi {lizerinde olumsuz etkisi
olabilecek her tiirlii durum hakkinda bilgi de icermelidir.

Yetiskinlik Doneminde Degerlendirmeler

Yetiskinlik doneminde otizm tanist ek zorluklar ortaya ¢ikarmaktadir. Neredeyse tiim tani
araglar1 baglangigta ¢cocuklar i¢in gelistirilmistir fakat eriskin donemde erken gelisimsel verileri
elde etmek bazen zordur. Bu nedenle klinik yargi, ilgili tiim bilgilerin dahil edilmesini
saglamak icin siklikla 6z bildirime ve/veya diger kaynaklardan (6rnegin kardesler, arkadaglar
ve partnerler) alinan verilere dayanmak zorundadir (inceleme igin bkz. [60]). Ayrica
yetiskinlikte otizm semptomlari, 6zellikle bazi zorluklarimi atlatma veya gizleme yollar
gelistirmis olan bilissel olarak yetenekli bireylerde ¢cocukluk donemine gore daha az belirgin
olabilir. Depresyon veya anksiyete gibi ek sorunlar, klinik tabloyu daha da karmasik hale
getirir. NICE [5] yetiskinlikte otizmi diisiindiiren bir dizi belirtiyi listelemektedir (bkz. Tablo
6). Cocugun ge¢miste ¢ocuk sagligi hizmetleriyle olan temasina dair bilgiler, daha once
gbzlemlenen norogelisimsel sorunlarin belirtileri ve mevcut islevselligin degerlendirilmesi,
taninin netlestirilmesine yardimci olabilir. Ozellikle cocugun islevsel yeteneklerinin bilissel
seviyesiyle uyumlu olmadig1 durumlarda bu degerlendirmeler daha da 6nemli hale gelir.
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Tablo 6 Yetiskinlerde Otizm Semptomlarinin Taninmasi
Yiiksek 1Q'lu yetiskinler
Belirtilenlerden bir veya daha fazlas:: Sosyal etkilesimde siiregelen zorluklar

Sosyal iletisimde siiregelen zorluklar

Stereotipik (kat1 ve tekrarlayici) davranislar,

degisime direng veya kisitl ilgi alanlari

Belirtilenlerden bir veya daha fazlas:: Is veya egitim edinmede ya da siirdiirmede

sorunlar

Sosyal iligkileri baslatma veya siirdiirmede

zorluklar

Ruh saghgt veya Ogrenme giicligi

hizmetleriyle 6nceki veya mevcut temas

Norogelisimsel bir durum (6grenme glicligii

ve dikkat eksikligi/hiperaktivite bozuklugu

dahil) veya ruhsal bozukluk oykiisii

Orta veya ileri derecede 6grenme giicliigii
olan yetigkinler (bir aile iiyesinden veya
bakim veren Kkisiden aliman bilgiler
dogrultusunda)

Belirtilenlerden iki veya daha fazlas:: Asagidakileri  iceren  karsilikli  sosyal
etkilesim zorluklar:

Bagkalartyla smirli  etkilesim  (6rnegin
mesafeli, ilgisiz veya sira dis1 olmak)
Sadece  ihtiyaglar1  karsilamak  igin
etkilesimde bulunma

Naif veya tek tarafli etkilesim

Bagkalarma kars1 duyarlilik eksikligi

Farkli  sosyal = durumlar  karsisinda
davraniglarda ¢ok az degisiklik olmasi veya
hi¢ degisiklik olmamasi

Empatinin sinirli sosyal gosterimi

Kat1 rutinler ve degisime kars1 direng
Ozellikle stres altindayken veya duygularin
ifade ederken belirgin tekrarlayan aktiviteler
(6rnegin sallanma veya parmak ¢irpma)

Kadinlarda ve Kiz Cocuklarda Otizm Tanmis1

Otizmin erkeklerde kadinlara oranla daha yaygin oldugu tahmin edilmekte ve bu oran
genellikle 3-4:1 civarinda bildirilmektedir [61]. Bununla birlikte baz1 ¢alismalar, ortalama veya
ortalamanin iizerinde zihinsel yetenek seviyesine sahip bireyler arasinda bu oranin 8-9:1 kadar
yliksek olabilecegini one siirmektedir [62]. Ancak otizm tanisit alan kadinlarin sayisinin
gercekte daha yiiksek olabilecegi ve birgok kadinin gesitli nedenlerle tan1 alamadigina dair
farkindalik giderek artmaktadir [63].

Otizmli kiz ¢ocuklarinda ve kadinlarda semptomlarin ortaya ¢ikisi erkeklerden farkl olabilir.
Sosyal ve iletisim becerilerindeki eksiklikler genellikle erkeklere kiyasla daha hafif diizeyde
goriilebilir ve kadinlar farkliliklarini "maskeleme" veya "kamufle etme" konusunda daha
becerikli olabilirler [64-66]. Erkeklere kiyasla kizlarin sosyallesmeye calisma olasiligir daha
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yiiksektir ve genellikle birkag¢ yakin arkadaglar1 vardir. Ayrica daha yaratici oyunlar gelistirme,
daha duygusal bir dil kullanma ve daha az tekrarlayici davraniglar sergileme egilimindedirler.
Ozel ilgi alanlar1 da genellikle daha sosyal bir igerige sahiptir.

Mevcut otizm tan1 degerlendirmeleri cinsiyet farkliliklarini yeterince dikkate almamaktadir.
Kadinlarda otizmin belirlenmesi i¢in daha odakli ve ayrintili klinik degerlendirmeler
gerekebilir. Tan1 konulmamasi veya ge¢ tan1 konulmasi, kadinlarin yasadiklar1 zorluklar i¢in
destek alamamalarina neden olabilir. Ayrica sosyal ortamlarda normal goriinmeye ¢alisirken
yasadiklar stres, duygusal sorunlara (yeme bozukluklar1 dahil) yakalanma riskini artirabilir
[67]. Bunun yani sira sosyal iligkilerdeki naiflikleri nedeniyle otizmli kadinlar ve kiz ¢ocuklar;
istismar, alay veya cinsel saldirganlik gibi olumsuz durumlarla kars1 karsiya kalma agisindan
daha savunmasiz olabilirler.

Cocukluk doneminde tani almamis yetiskin kadinlarda otizm teshisi koymak &zellikle
karmasgik bir siirectir. Bir¢ok kadin, aslinda otizmle iliskili olan belirtileri nedeniyle yanlis bir
sekilde sinirda kisilik bozuklugu gibi farkli ruh sagligi tanilar alabilmektedir.

Bu durumun sebeplerinden biri, klinisyenlerin genellikle bireyleri ¢ocukluklarindan itibaren
taniyan kisilere ulagsma firsatinin olmamasidir. Ayrica otizm tanis1 almis bazi kadinlarin asir1
duygusalligi, kendini ifade etmekte giiclilk ¢ekmesi ve i¢sel gozlemlerinin sinirlt olmast,
yasadiklar1 zorluklar1 veya duygularini agiklamakta zorlanmalarina neden olabilir.

Belirtiler dogrudan tani1 koyma kriterlerini karsilamasa bile uzmanlarin kadinlarda otizm
olasiligin1 hemen gdz ardi etmemesi 6nemlidir. Bunun yerine kesin bir teshise varmadan 6nce
bireyin birden fazla seansta degerlendirilmesi gerekebilir [68].

Standart Tam Prosediirlerinin Stmirhiliklar:

Yukarida acgiklanan degerlendirme prosediirleri, vakalarin ¢ogunda otizm ve eslik eden
durumlarin tanisint belirlemek ic¢in gerekli bilgileri saglayacaktir. Ancak klinisyenlerin
standartlagtiritlmis tani prosediirlerinin her zaman yeterli ya da dogru olmayabileceginin
farkinda olmasi énemlidir. Ornegin mevcut otizm tani araglar1 genellikle isbirlik¢i ve orta smif
aileler goz oniinde bulundurularak gelistirilmistir. Bu nedenle ekonomik agidan dezavantajh
gruplar, sosyal olarak izole bireyler veya farkli etnik ve irksal kokenden gelen bireyler i¢in bu
araclarin ne kadar etkili oldugu belirsizligini korumaktadir. Ayn1 sekilde genel psikiyatrik
klinik degerlendirme araglarinin da bu popiilasyonlar i¢in dogrulanmis olmadigini kabul etmek
gereklidir. Ayrica otizmli bir¢ok birey, 6zellikle yiiz yiize klinik goriismeler sirasinda, kendini
ifade etmekte veya duygularin1 tanimlamakta giigliik ¢ekebilir. Bu nedenle ebeveynler veya
bakim verenler tarafindan verilen raporlar her zaman bireyin gergek duygusal durumunu tam
olarak yansitmayabilir.

Bunun yani sira ciddi duyusal sorunlari (ileri derecede sagirlik veya dogustan korliik gibi) olan
bireylerde, ileri derecede zihinsel engelli bireylerde ve belirli genetik sendromlara sahip
kisilerde otizm riskinin 6dnemli 6l¢iide arttig1 bilinmektedir. Bu sendromlar arasinda Frajil X
sendromu, Down sendromu, Rett sendromu, Cornelia de Lange sendromu, Tiiberoz Skleroz
Kompleksi, Angelman Sendromu, Tip 1 Norofibromatozis, Noonan Sendromu, Williams
Sendromu ve 22q11.2 Delesyon Sendromu yer almaktadir [35].
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Bu tiir genetik veya duyusal bozukluklara sahip bireylerde, sosyal iletisim giicliikleri ve
tekrarlayici davraniglar siklikla temel semptomlar arasinda yer aldigindan otizmin ek bir tani
olarak belirlenmesi siireci daha da karmasik hale gelebilir. Nitekim, tanimlanmis bir genetik
ya da duyusal bozuklugu bulunan ¢ocuklarin aileleri, otizm tanis1 almanin zor olabilecegini
bildirmektedir. Bunun nedeni, otizm belirtilerinin genellikle birincil tibbi taninin golgesinde
kalmasidir [69].

Tan Bilgilerinin Paylasilmasi

Otizm tanis1 almak, bir bireyin ve ailesinin hayatindaki en 6nemli olaylardan biri olabilir ve
tan1 bilgisinin aktarilma seklinin derin ve uzun vadeli etkileri olabilir. Tiim aileler, taniya nasil
ulasildig1 ve gelecekte saglanacak hizmet ve destek agisindan sonuglarinin ne olabilecegi
konusunda tam bir a¢iklamay1 hak etmektedir. Herhangi bir nedenle kesin bir taniya ulagsmak
miimkiin degilse (veya bireyin otizmi OLMADIGI sonucuna varilirsa), bu da tam olarak
aciklanmalidir. Bilgi, ailenin sosyal ve egitim seviyesine uygun bir dil kullanilarak acik ve net
bir sekilde verilmelidir. Klinisyenlerin, nadiren de olsa bir veya daha fazla aile iiyesinin de
otizm Ozelliklerini paylasacagini akilda tutmasi 6zellikle onemlidir. Bu nedenle iletisim her
zaman bunu dikkate almalidir. Tanty1 empatiyle aktarmak ve bunun aile iizerindeki olasi
duygusal etkisini kabul etmek son derece dnemlidir [1].

Birgok aile, hastaligin tanis1 sirasinda kendilerine verilen bilgileri tam olarak anlamakta veya
islemekte ¢cok zorlanmaktadir. Bu nedenle tercihen kendilerine sdylenenler iizerinde diisiinmek
icin zamanlar1 olduktan sonra bir takip randevusunda soru sormak i¢in yeterli firsata ihtiyaclar
vardir. Aileler ayrica tam1 konulduktan sonra degerlendirmenin sonuglarini, ilgili bilgi
kaynaklarin1 ve daha fazla destek icin diizenlemeleri detaylandiran kapsamli bir yazili rapor
alacaklar1 konusunda bilgilendirilmelidir. Yazil1 bir rapor, temel bulgular1 ve tavsiyeleri daha
sonra bu destegi saglamaktan sorumlu olacak hizmetlerin yam sira ilgili aile iiyeleri ve
arkadaglariyla paylagmalarini1 da saglayacaktir [1].

Otizmin Prognozu

Birg¢ok aile i¢in otizm tanisi aldiktan sonra en ¢ok merak edilen soru, "Gelecekte cocugum nasil
bir hayat siirecek? " olmaktadir. "Cocugum normal bir okula gidebilecek mi? Bir isi olacak mi?
Evlenip ¢ocuk sahibi olabilir mi? Bagimsiz yasayabilecek mi?" gibi sorular, ebeveynlerin en
biiyiik kaygilarindandir. Ne yazik ki otizm tanisinin tek basina bireyin mevcut veya gelecekteki
islevselligi hakkinda kesin bilgiler sunmas1 miimkiin degildir. ICD-11 gibi sistemlerde bilissel
ve dil becerilerine dair ayrintilarin eklenmesi, baz1 6ngoriileri kolaylastirsa da ¢ok erken yagsta
konulan bir tani, bireyin ilerleyen yaslardaki islevselligini giivenilir sekilde tahmin etmeyi
saglayamaz [17]. Ornegin otizmli ve iyi zihinsel yetenege sahip bazi bireyler yetiskinliklerinde
oldukca basarili olurken bazilari yasam boyu ailelerine ve sosyal hizmetlere bagimli
kalmaktadir. Hafif zihinsel engeli olan bazi bireyler liretken yasamlar siirdiirebilirken ¢ocukluk
doneminde ciddi sosyal kaginma ve davranis bozukluklar1 gosteren bireylerin yetigkinlikte iyi
diizeyde islevsel ve sosyal beceriler kazanabildigi goriilmektedir.

Arastirmalar, orta ve siddetli biligsel bozuklugu olan otizmli bireylerin, 6zellikle etkili bir szl
iletisim becerisi gelistirememislerse ¢ocuklukta 6zel egitim hizmetlerine, yetiskinlikte ise
istihdam ve giinliik yasam konularinda siirekli destege ihtiya¢ duyacaklarin1 gdstermektedir.
Daha yiiksek zihinsel yetenege sahip bireyler (IQ > 70) i¢in ise gelecekteki islevsellik biiyiik
Olciide saglanan destek seviyesine baglidir. Bu bireylerin okula, {iniversiteye, is hayatina ve
bagimsiz yasama erisimleri, sunulan egitim, sosyal destekler ve toplumsal kabul ile dogrudan
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iligkilidir. Cocukluktan yetiskinlige kadar yapilan takip caligmalari, otizm belirtilerinin
zamanla azaldigin1 ve bir¢ok bireyin yas aldik¢a sosyal ve iletisim becerilerinde belirgin
gelismeler gosterdigini ortaya koymaktadir. Olumlu gelisimin en giiclii gdstergeleri, erken
yasta dil becerilerinin gelisimi ve sdzel olmayan IQ’nun ortalama veya ortalamaya yakin
diizeyde olmasidir [70, 71]. Bu grup i¢inde, ergenlik veya genc yetiskinlik doneminde artik
otizm tani dl¢iitlerini karsilamayan bireyler bulunmaktadir. Ancak arastirmalar, bu bireylerin
hala sosyal anlay1s, pragmatik iletisim, dikkat, 6z denetim, duygusal olgunluk ve psikiyatrik
rahatsizliklara yatkinlik acisindan belirli  zorluklarla karsilasmaya devam ettigini
gostermektedir [72].

Genel olarak, ortalama veya daha yiiksek IQ'ya sahip otistik bireyler icin bile yetiskinlik
donemindeki yasam kosullarinin ¢ogunlukla zorluklarla dolu oldugu goriilmektedir [73].
Yiiksekogretime ve istihdama erigim sinirhdir; yetiskin otistik bireylerin iigte birinden az1 tam
zamanli bir iste calismaktadir. Cogu, yasamlarini siirdiirebilmek i¢in ailelerine ve/veya devlet
yardimlarina bagimli kalmaktadir. Ayrica yalnizca ¢ok az bir kesim uzun vadeli, yakin iligkiler
gelistirebilmektedir. Otizmli yetigkinler i¢in kanita dayali miidahale secenekleri oldukca
kisithdir. Ozellikle ortalama veya iizeri zekdya sahip bireyler igin uzman destegi ve
yonlendirme imkanlar1 yetersizdir. Bunun yani sira bir¢ok otistik yetiskin, gilinliik islevselligi
ciddi sekilde etkileyebilen ve yasam kalitesini diisliren ruh sagligir sorunlariyla miicadele
etmektedir. Otizm dis1 bir diinyaya uyum saglama baskisi, farkli olarak algilanmamak i¢in
stirekli bir "kamuflaj" ¢abasi1 [60] ve yapilandirilmig destek ile rutinlerin eksikligi, yiiksek
diizeyde stres, kaygi ve depresyona neden olan temel faktorler olarak 6ne siiriilmektedir. Bunun
yani sira fiziksel saglik sorunlar1 ve kronik hastaliklar da otistik bireyler arasinda genel niifusa
kiyasla daha yaygin goriilmektedir [74, 75]. Yakin donemde yapilan arastirmalar, otistik
bireyler arasinda erken 6liim riskinin arttigin1 vurgulamaktadir [76-78]. Ozellikle zihinsel
engeli ve epilepsisi olan otistik yetiskinlerde erken Oliim oranlar1 yiiksek bulunmustur.
Ortalama veya daha yiiksek 1Q'ya sahip bireyler arasinda ise intihar, erken 6liim nedenleri
arasinda onemli bir yer tutmaktadir [76].

Daha fleri Yastaki Yetiskinlerde Otizm

Otizm tanisi almis yagh bireyler (60 yas ve ilizeri) hakkinda mevcut bilgiler olduk¢a sinirlidir.
Genel niifusla kiyaslandiginda bu bireylerin yaslandik¢a biligsel islevlerinde daha fazla
gerileme yasayip yasamadiklari ya da belirli alanlarda korunma veya giiclenme gdsterip
gostermedikleri konusunda net veriler bulunmamaktadir. Ancak bazi aragtirmalar otizmli
bireylerde sozel bellegin yaglanma siirecinde tipik olarak bir gerileme gosterdigini, gorsel ve
caligma bellegi becerilerinin ise gorece daha iyi korundugunu 6ne siirmektedir [79]. Ayrica
ileri yaslardaki otizmli bireylerde ruh sagligi ve genel yasam kalitesinde, genel yasl niifusa
kiyasla daha az diisiis yasanabilecegi belirtilmektedir.

Bununla birlikte otizmli bireylerin Alzheimer demansi gelistirme riskinin daha diigiik
olabilecegine dair bazi 6neriler de bulunmaktadir. Ancak bu konuya dair daha fazla aragtirmaya
ihtiya¢ duyulmaktadir [80].

Tedavi

Bu ¢alisma boyunca vurgulandig iizere otizm oldukga heterojen bir durumdur. Bir¢ok birey

icin otizm, yasamlarinda 6nemli bozukluklara ve kisitlamalara neden olsa da digerleri
otizmlerini insan dogasinin normal ¢esitliliginin bir pargasi olarak gérmektedir. Bir engele
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sahip olarak goriilmek istememekte, bunun yerine tiirlerin basarili adaptasyonu i¢in bireysel
farkliliklarin  olumlu yonlerini vurgulamaktadirlar [81]. Arastirmalar ayrica otizmin
ozelliklerinin, ayni1 genel popiilasyonda oldugu gibi, sosyal iletisim zorluklarmin ve
tekrarlayic1 veya kisitlayici davranis kaliplarinin olusturdugu siirekli bir dagilim i¢inde yer
aldigin1 géstermektedir [82, 83]. Dahas1 ICD-10 ve ICD-11 6lgiitleri, semptomlarin duygusal,
sosyal, mesleki veya diger dnemli islevsellik alanlarinda klinik olarak anlamli bir bozulmaya
neden olmamasi durumunda tant konulmamasini sart kogmaktadir. Bununla birlikte pek ¢ok
birey ve bu bireylerin aileleri pediatrik hizmetlerden, egitimsel hizmetlerden veya g¢ocuk ve
ergen ruh sagligi hizmetlerinden ya da yetiskin psikiyatri kliniklerinden destek almaya ihtiyag
duyacaktir. Bu yardimin niteligi, yogunlugu ve kapsami her birey i¢in farklilik gdsterecek ve
yas ve becerinin yani sira i¢inde yasadiklari fiziksel, duygusal ve sosyal ¢evreye gore
degisecektir.

Otizm tedavilerine dair bir¢ok iddianin bilimsel temeli olduk¢a yetersizdir. Ancak 6zellikle
kiigiik yas gruplar icin yapilan randomize kontrollii ¢caligmalarin sayist son yillarda énemli
Olciide artmistir [7]. Erken donem ebeveyn-cocuk etkilesimlerine odaklanan miidahalelerin
etkili olduguna ve baz1 durumlarda uzun vadeli olumlu sonuglar sagladigina dair gii¢lii kanitlar
bulunmaktadir [84-86]. Kaynak acisindan zengin {ilkelerde gelistirilen miidahalelerin, farkli
kiiltiirel ve ekonomik kosullara uyarlanarak uygulanabilecegini gosteren aragtirmalar da vardir
[87]. Ancak bu tiir calismalarin kapsami sinirlidir. Katilimeilarin yaslari ve 6zellikleri ile test
edilen miidahale tiirleri biiyiik farkliliklar gostermektedir [88]. Diisiik gelirli iilkelerde
yiirlitiilen arastirmalar ise oldukca azdir [89].

Her miidahalenin her birey i¢in etkili olmadig1 bilinmektedir. Yakin zamanda yapilan bir
derleme [46], otizmle ilgili klinik ¢aligmalarin kalitesinin genel tibbi aragtirmalara kiyasla
geride kaldigimi ve otizmin genis ¢esitliligi goz oniline alindiginda, bireysel tedaviye verilen
yanitlarin giivenilir sekilde Ongoriilemedigini vurgulamaktadir. Bu derlemenin yazarlari,
yiiksek gelirli iilkeler de dahil olmak iizere bir¢ok yerde otizm miidahalelerinin ¢ogunlukla
uzman olmayan kisiler tarafindan uygulandigini belirtmektedir. Sonug olarak ebeveynler ve
hekimler genellikle yalnizca mevcut olan ya da kendi bolgelerinde pazarlanan segeneklerle
sinirh kalmaktadir. Bu durum, 6zellikle daha biiylik cocuklar, ergenler ve yetiskinlerle ¢alisan
klinisyenler agisindan oOnemli bir eksiklik yaratmaktadir. Hastalarint en iyi nasil
degerlendirecekleri, onlara nasil rehberlik edecekleri ve hangi midahaleleri
uygulayabilecekleri konusunda yeterli pratik kilavuzlara sahip olmamalari, bu siireci daha da
zorlagtirmaktadir.

Bu nedenle, elinizdeki bu kilavuzun amaci dogrultusunda ESCAP tarafindan onaylanan
ESCAP Calisma Grubu, randomize ve randomize olmayan c¢alismalardan, uzman
goriislerinden ve diger mevcut uluslararasi kilavuzlardan elde edilen bilgileri bir araya getirme
yaklagimini benimsemistir.> Amacimiz, Avrupa'daki profesyonellere otizmli bireyleri ve
ailelerini desteklemek i¢in pratik rehberlik sunmaktir. Bu ¢ercevede, asagidaki on genel ilke
onerilmektedir:

3 iigilenen okuyucular, Amerikan Cocuk ve Ergen Psikiyatrisi Akademisi, Avustralya, Belgika, Kaliforniya, Fransa,
Almanya, Hindistan, italya, Manchester/Maine, Missouri, New York City, Ontario, Sidney, ispanya, iskogya,
Birlesik Krallik (NICE Kilavuzlari) ve Yeni Zelanda ve diinyanin diger bolgelerinde bulunan kilavuzlardaki gesitli
tedavilerin kanit derecesi siniflandirmasini inceleyebilirler.
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Genel Ilkeler
1. Tedavi éncesi degerlendirme

Ozel ihtiyaglari olan bir ¢ocuga sahip her aile igin erken destek, ebeveynlerin giivenini ve
yetkinligini artirmak i¢in ¢ok onemlidir ve daha sonraki sorunlarin tirmanisini da en aza
indirebilir. Bu nedenle ailelerin resmi bir otizm tanisi i¢in beklemeleri gerekse bile ¢cocugun
birden fazla alandaki becerilerinin ve zorluklarinin ayrintili olarak degerlendirilmesi, cocugun
birden fazla alandaki bireysel beceri ve zorluk profillerine dayali genel yonetim yaklagimlarin
yonlendirebilir. Basit tiirde bile olsa objektif degerlendirmeler, gozlemlenen davraniglari
gelisimsel bir ¢erceveye yerlestirmek icin gereklidir, bu sayede miidahalelerin planlanmasi ve
sonraki ilerlemenin izlenmesi i¢in bir temel olusturur.

2. Her birey, her aile benzersizdir.

Tan1 ve degerlendirmenin giivenilir ve gegerliligi olan dl¢limlere dayandirilmasi ve miimkiin
oldugunca kanita dayali uygulamalarin kullanilmas: énemlidir. Bununla birlikte standardize
edilmis degerlendirmelerden elde edilen sonuglar ve tedavi ve destek Onerileri, her zaman
bireyin gii¢lii yonleri, zorluklar1 ve ihtiyaclari ile i¢cinde yasadig aile ve sosyal baglam profilini
dikkate almalidir. Bireylerin, ailelerin ve kosullarin yasla birlikte degistiginin ve dolayisiyla
miidahale ve destegin bu degisiklikleri dikkate alacak sekilde uyarlanmasi gerektiginin
farkinda olmak da 6nemlidir.

3. Sadece simirliliklara degil bireylerin giiclii yonlerine de odaklanin.

Otizm, genellikle bireyin gii¢lii ve zayif yonleri arasinda belirgin farkliliklarin oldugu bir profil
ile tanimlanir. Kigisel yeteneklerin belirlenmesi ve desteklenmesi, otistik bireylerin ve
ailelerinin daha olumlu bir yasam siirmelerine katkida bulunabilir.

Gliglii yonler, bireyin zorlandig1 alanlar1 dengelemek veya desteklemek i¢in de kullanilabilir.
Ornegin gorsel becerileri giiglii ancak sozel iletisimde zorlanan bireyler icin gorsel destekler
etkili bir iletisim arac1 olabilir. Ayni sekilde belirli ilgi alanlar1 (6rnegin sayilar, veri analizi,
hesaplama gibi konular) akademik becerilerin gelismesine yardimci olabilecegi gibi sosyal
iligkileri giiclendirmek i¢in de bir arag olarak kullanilabilir.

4. Miidahale, davranisin "islevsel analizine" dayanmalidir.

Bu, bir bireyin becerisini veya yasam kalitesini sinirlayabilecek tim faktorlerin dikkate
alinmasini ve gézlemlenen davranislarin potansiyel iglevleri hakkinda test edilebilir hipotezler
gelistirilmesini igerir. Bu, (i) zorluklarin altinda yatan potansiyel nedenleri belirlemeyi; (ii)
bireylerin c¢evrelerini etkileyebilecek alternatif ve daha etkili/kabul edilebilir araglar
edinmelerine yardimci olmayi; (iii) yasam kalitesini artirmak icin gereken becerileri
gelistirmeye katkida bulunmay1 miimkiin kilar.

5. Cevreyi daha "otizm dostu' héle getirmeye odaklanin.
Islevsel analiz, gelisimi ve/veya yasam kalitesini sinirlayabilecek cevresel faktorlerin (sosyal,

duyusal, biligsel, fiziksel vb.) belirlenmesine de yardimci olmalidir. Baskalarinin ¢evreyi
otistik bireyin "gdzlinden" gormesine yardimci olmak ve cevresel stresi azaltmanin yollarini
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belirlemek ¢ok 6nemlidir. Cok kiiciik ¢evresel degisiklikler bile davranis ve bireysel esenlik
izerinde biiylik etkilere sahip olabilir.

6. Etkili tedavi, miidahalenin sabit bir saati veya seans sayist ile belirlenmez.

Sosyal iliski kurma, iletisim kurma ve hayal kurma konularinda temel giigliikleri olan bireyler
onemli zorluklarla kars1 karsiyadir. Tedavi, giinliik veya haftalik terapi igin belirlenmis bir saat
veya seans sayisina dayanmamalidir. Bunun yerine terapinin amact, ilerlemeyi desteklemek ve
zorluklar1 en aza indirmek i¢in giin boyunca miimkiin olan tiim firsatlarin kullanilmasini
saglamak olmalidir.

7. Profesyonellerin roliinii yeniden degerlendirin.

Klinisyen veya terapist miidahalenin ana kaynagi degildir. Rolleri, bireyin yasamina dogrudan
dahil olan kilit kisiler (6rnegin ebeveynler, 6gretmenler, diger aile iiyeleri, destek ¢aliganlari,
isverenler vb.) icin bir rehber olarak hizmet etmektir. Miimkiin oldugunda ve NICE [3, 5] ve
diger kilavuzlar tarafindan Onerildigi iizere her bireyin, ¢ocuk ve ergen ruh sagligi
disiplinlerinden herhangi birinden olabilen ve miidahale oOnerilerini entegre etmekten,
ilerlemeyi izlemekten ve gelecek igin planlamayi desteklemekten sorumlu olan bir vaka
koordinasyon uzmani (Genellikle "ana calisan" veya "vaka yoneticisi" olarak adlandirilir.)
olmalidir.

8. Topluma tam ve etkin katilimi destekleyin.

Diinya Saglik Orgiiti (DSO) [90], okul ve toplumsal ortamlardaki uzman olmayan
saglayicilarin otizmli ve/veya zihinsel engelli cocuklara davranigsal yaklasimlar ve ebeveyn
aracilt miidahaleler de dahil olmak iizere psikososyal miidahaleleri basariyla sunabilecegini
belirtmektedir. DSO ayrica otistik bireylere yonelik miidahalelere, fiziksel ve sosyal ortamlari
daha erisilebilir, kapsayici ve destekleyici hale getirmek i¢in daha genis stratejilerin eslik
etmesi gerektigini belirtmektedir. Aile evi, egitim, i3 ve mesken ortamlari, yerel saglik
hizmetleri, toplumsal eglence tesisleri ve uygun oldugu sekilde yerel kiiltiirel ve dini gruplar
da dahil olmak iizere tiim baglamlarda destek saglanmalidir.

9. Bireysel haklara saygi gosterin.

2016 yil1, Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi'nin (CRPD) kabul edilisinin onuncu
y1l doniimiiydii. Gegen on yil iginde dnemli ilerlemeler kaydedilmis olup bu sozlesme engelli
bireylerin esitligini, topluma dahil edilmesini ve gii¢lendirilmesini destekleyen yasalarin,
stratejilerin, politikalarin ve programlarin olusturulmasi ve uygulanmasinda iiye devletlere
rehberlik etmeye devam etmektedir [91].

Bu ilkeler, otizmli bireylerin ve ailelerinin haklarin1 savunmalarini, politika gelistirme
stireclerine katkida bulunmalarimi ve topluma tam katilim saglamalarmi tesvik eden
Avrupa'daki otizm kuruluslarina da ilham vermistir. Ayni zamanda klinisyenlerin bu siirece
destek olmalar1 konusunda cesaretlendirilmesini saglamaktadir.
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10. Sevk mekanizmalar: olusturun ve énemli kurumlari koordine edin.

Otizmli bireylerin yasam seyri boyunca cesitli devlet daireleri ve yerel otorite veya toplum
kuruluslari kilit bir rol oynamaktadir. Bu hizmetler genellikle saglik, egitim, sosyal bakim, aile
refahi, barinma, istihdam, vergilendirme, emeklilik, hak esitligi mevzuati ve daha genel olarak
adalet sistemini kapsamaktadir. Bilimsel arastirmalar, teknoloji, spor, kiiltiir, ulasim ve
gocmenlik gibi bir¢ok alan, otizmli bireylerin yasam kalitesini artirmada 6nemli bir rol
oynamaktadir. Otizmli bireyler i¢in destek, yalnizca belirli sektdr politikalariyla sinarl
kalmamali, ulusal ve yerel diizeyde ¢ok boyutlu ve koordineli bir yaklagimla ele alinmalidir.
Ne yazik ki, bir¢ok iilke bu kapsayici yaklagimi tam anlamiyla sunamamaktadir. Ancak,
otizmin c¢esitliligi ve bireyler ile toplum iizerindeki kisisel ve ekonomik etkileri konusunda
farkindaligin artmasiyla, Avrupa'daki birgok {ilke kapsamli Ulusal Otizm Stratejileri
olusturmak i¢in parlamentolarinda teklifleri ya onaylamakta ya da tartismaya agmaktadir. Bu
iilkeler arasinda Birlesik Krallik, Galler, Danimarka, Macaristan, Fransa, Ispanya ve Malta yer
almakta olup benzer ¢alismalar diinya genelinde de yiiriitiilmektedir.

Yasam Boyu Miidahale

Otizmli bireyler i¢in ihtiya¢ duyulan destek, bireyden bireye ve ayni birey i¢inde zaman iginde
degismektedir. Yakin tarihli bir makale [92], egitim, is ve topluma katilim1 tegvik etmek i¢in
potansiyeli en iist diizeye ¢ikararak ve engelleri en aza indirerek otistik insanlar1 yasam boyu
desteklemenin 6nemini vurgulamistir.

Bebeklik/Erken Cocukluk Donemi

Otizmli ¢ocuklarin uygun miidahale ve egitime miimkiin oldugunca erken erisebilmeleri
onemlidir. Bu nedenle hemen hemen hepsi ayn1 zamanda gerceklesmesi gereken asagidaki
stratejileri oneriyoruz:

1) Ebeveynlere, egitim personeline ve tiim onemli yetigkinlere, anlayis diizeylerine ve
dilsel ve kiiltlirel altyapilarmma uygun dilde mevcut olan kitapgiklar ve diger bilgi
materyalleri (ilgili Internet siteleri dahil) aracihigiyla pratik tavsiyeler saglayin.
Ebeveynler daha sonra bu bilgileri cocukla ilgili olan tiim kisilere yaymalari i¢in tesvik
edilebilir.

2) Cocugun gelisimsel diizeyinin resmi olarak degerlendirilmesinin ardindan dgrenmeyi
ve beceri edinimini gelistirmek icin tipik gelisimsel egrilere dayali genel stratejiler
uygulayin (Ornegin Portage Modelinde [93], Erken Baslangi¢ Denver Modelinde [94],
PACT'de [84], SCERTS modelinde [95] ve/veya Erken Cocukluk icin Ebeveyn
Uygulamali Sosyal Miidahalede [96] acgiklanan gelisimsel ¢ercevelere bakin.)

3) Otizmli bireylerin sosyal, iletisimsel ve davranigsal zorluklarin1 ele almak igin
aragtirma temelli ve uzman rehberliginde miidahaleler kullanilmas1 6nemlidir. (Bkz. Ek
Tablo 6 — otizm i¢in mevcut miidahale 6rnekleri ve ilgili boliimler). Bireysel olarak
yapilandirilmis oturumlar ve giin i¢cinde dogal olarak gelisen etkilesim firsatlari, ortak
dikkat, katilm ve karsilikli iletisim becerilerini gelistirmek icin kullanilabilir.
Miidahale siire¢lerinde, cocugun ve ailenin 6zel ihtiyaglarin1 géz 6niinde bulunduran
esnek ve bireysellestirilmis yaklasimlar gelistirmek miimkiindiir. Cesitli miidahale
modellerinden tiiretilen  stratejiler, uzmanlarin rehberligiyle, diger ilgili
profesyonellerin destegiyle uyarlanabilir ve bir araya getirilebilir. Boylece ¢cocugun
gelisimini destekleyen etkili ve kapsamli bir miidahale programi olusturulabilir.
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4) Cocugu kendi biitlinliigli i¢inde degerlendirin. Otizmin 6tesinde diger ¢ocuklarla ayni
ihtiyaglara sahip bir birey vardir. Iyi uyku, saglikli beslenme ve egzersiz gibi genel
esenligi destekleyen faaliyetleri tesvik ederek yasamin otistik olmayan yonlerine dikkat
edin.

5) llgili tiim destek hizmetlerine erisimi kolaylastirarak ve artik Avrupa'nin gogunda
mevcut olan yerel otizm topluluklar1 hakkinda bilgi saglayarak ebeveynlerin degerlerini
ve ¢abalarini kabul edin.

Okul Cag1 Donemi

Cocuklar okul 6ncesi veya ilkokul donemine basladiginda egitim yeri se¢imi énemli bir konu
héline gelir. Avrupa genelinde farkli egitim modelleri bulunmaktadir. Baz iilkeler tamamen
kaynastirma egitimini tesvik ederken bazilari 6rgiin egitimi 6zel birimler ve otizmli ¢cocuklar
icin Ozellestirilmis okullarla desteklemektedir. Herhangi bir okul modelinin digerlerine gore
daha iistlin oldugunu gosteren kesin bir kanit yoktur. Ancak uygun destek saglanmadan 6rgiin
egitime dahil edilmek, ¢ocuklar i¢in olumsuz sonuclar dogurabilir. Her cocugun, ihtiyaglarina
uygun olarak uzman destek personeline, otizm konusunda bilingli 6gretmenlere ve bireysel ya
da kiiclik grup egitimi i¢in gerekli kaynaklara erisimi olmasi gereklidir. Kapsayici egitimin
yeterince desteklenmedigi tilkelerde, toplum ile uzmanlik hizmetleri arasinda koprii kurmak
onemlidir. Boylece uzman bilgisi ve deneyimi farkli ortamlarda paylasilabilir ve daha fazla
ogrencinin kapsayici egitime erigsmesi saglanabilir.

Ozel egitim ihtiyac1 olan tiim cocuklar icin okuldaki konumlar1 ne olursa olsun bireysel beceri
ve zorluk profillerine uygun olmasini saglamak i¢in genel miifredatta uyarlamalar yapilmasi
gerekecektir. Cocuklarin beklenen egitim hedeflerine ulagsmasi i¢in 6gretim yontemlerinin de
degistirilmesi gerekir. Degisiklikler, destekleyici iletisim stratejilerinin kullanimini, gorsel
ipuclarma daha fazla glivenmeyi, gorev analizini ve zaman, ¢evre ve faaliyetlerin yiiksek
derecede yapilandirilmasini igerebilir. Ogretilen becerilerin pratik giinliik yasam becerileri
edinmeye 6zellikle odaklanarak gelecek yillarda da degerli olmasi esastir. Hepsinden 6nemlisi
de otistik Ogrencilerin toplumun tam bir iiyesi olmalarini saglayacak sosyal becerileri
edinmelerine yardimci olunmalidir. Otistik ¢ocuklarin akranlariyla nasil basarili bir sekilde
sosyalleseceklerini destek olmaksizin 6grenmeleri pek olast degildir. Akranlarin da otizmli
cocuklarla basarilt bir sekilde calismak, oynamak ve etkilesimde bulunmak i¢in yardima
ihtiyacglar1 vardir. Belirli bir sosyal beceri egitim programi i¢in kanitlar sinirli olsa da (bkz.
"spesifik miidahaleler"), gercek hayattaki okul ortami baglaminda sosyal becerileri anlamayi,
benimsemeyi ve uygulamay1 6grenmek, sosyal ve akademik uyumu saglamak icin hayati 6nem
tagimaktadir.

Tiim egitim ortamlarindaki 6gretim personeli de otizmli ¢ocuklarin 6zel hassasiyetlerinin ve
ozellikle de yliksek istismar, zorbalik ve kotii muamele riskinin tamamen farkinda olmalidir.
Istismar riskini azaltmak igin 6gretmenler, 6zel ihtiyaglari olan tiim 6grencileri giiclendirmenin
yollarina odaklanmalidir. Ogrencilerine kimlik (cinsel kimlik ve yonelim dahil); internette
giivenliklerini nasil koruyacaklari, zorbalig1 nasil tantyacaklar1 ve bildirecekleri (kendilerine
veya bagkalarina) ve 6zgiivenlerini nasil gelistirecekleri konusunda rehberlik saglamalari
gerekecektir.
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Yetiskinlige Gecis

Ergenlikten yetiskinlige gecis siirecinde, bilissel seviyeleri ne olursa olsun otizmli bireyler igin
yeterli hizmetlerin bulunmamasi birgok arastirmada vurgulanmustir. Ozellikle yiiksek bilissel
becerilere sahip bireylerin uzman destegine erisim olasiligi daha disiiktiir. Cogu lise ve
iniversite, bu bireylerin 6zel ihtiyaglarini1 géz 6niinde bulundurmamakta oysa giiclii yonleri ve
ilgi alanlarima uygun sekilde yonlendirilirlerse akademik ve mesleki alanlarda son derece
basarili olabilmektedirler. Yeterli destek saglanmadiginda tiniversitenin akademik ve sosyal
beklentileriyle basa ¢ikamamak, izolasyon ve dislanma gibi sorunlar ortaya ¢ikabilir. Bu durum
depresyon ve anksiyete gelisimine yol agabilir. Ancak uygun destek ve tesvikle otistik bireyler,
ozel ilgi alanlarma yonelik gruplarin aktif {iyeleri olabilir, sosyal medyada yer alabilir ya da
otizmli bireyler icin karsilikli destek gruplarma katilabilir. Bazilar1 bu siirecte yakin
arkadagliklar ve iliskiler kurma firsati da yakalayabilir.

Istihdama yénelik destek programlari, otizmli bireylerin daha fazla sayida, niteliklerine uygun
ve iyi Ucretli islere yerlesmesine yardimci olma potansiyeline sahiptir. Ancak otizmli ve
zihinsel engelli bireylerin 6nemli bir kismi i¢in asil risk, topluma katilim i¢in gerekli becerileri
kazanmadan once tam zamanli egitimden ayrilmak zorunda kalmalaridir. Bu durum, sosyal
dislanmay1 ve reddedilmeyi artirabilir. Cok az birey, gecis programlarina veya istihdam ve ileri
egitim destegine erisim saglayabilmekte, bu da onlarin bagimsiz bir yasam siirdlirmelerini
zorlastirmaktadir. Sonug olarak ¢ogu bagkalarmma bagimli hale gelmekte ve genellikle yash
ebeveynleriyle yasamaktadir. Zamanla, ruhsal ve fiziksel saglik sorunlari artarken zorlayici
davraniglarin daha sik ortaya ¢ikabildigi gézlemlenmektedir.

Yetiskin Yasam

Otizmi olsun ya da olmasin, tiim yetiskinler i¢in hedef, iilkelerindeki vatandaglarin cogunlugu
ile esdeger bir yasam kalitesine (Quality of Life, QoL) ulasmaktir. Diinya Saglik Orgiitii (DSO)
yasam kalitesini, bireyin i¢inde yasadig: kiiltlir ve deger sistemleri baglaminda ve hedefleri,
beklentileri, standartlar1 ve kaygilariyla iligkili olarak yasamdaki konumunu algilamasi olarak
tanimlamaktadir [97]. Yasam kalitesinin bir¢ok farkli dl¢iitii vardir ve engellilik alaninda sekiz
temel alan oldugu one siiriilmistiir: kisisel gelisim, kendi kararlarin1 verme, kisiler arasi
iliskiler, sosyal kapsayicilik, haklar ve duygusal, fiziksel ve maddi esenlik [98]. Yaygin olarak
kullanilan DSO yasam kalitesi lgegi, otizme 6zgii dokuz maddenin (ASQoL) eklenmesinin
ardindan otistik bireylerde kullanilmak tizere uyarlanmistir [99].

Yetiskinlikteki miidahalelerin kanit temeli sinirli olsa da sosyal islevselligi iyilestirmek i¢in
tasarlanmig miidahaleler i¢in bazi1 kanitlar vardir [100, 101]. Bunlar tipik olarak modelleme,
dogrudan geri bildirim, tartigma ve karar verme ve sosyal olarak zor durumlarla basa ¢ikmak
icin acik kurallarin ve genel stratejilerin formiilasyonu dahil olmak iizere ¢ok cesitli farkl
yontemleri igerir [59]. Duygudurum bozukluklari i¢in bilingli farkindalik dahil olmak {izere
biligsel-davranis¢t yaklagimlarin anksiyeteyi azaltmada orta ile biiylik bir etkiye sahip oldugu
bildirilmektedir [102] ancak depresif semptomlar {izerindeki etkisi daha az kesindir [103].
Bununla birlikte otizmin spesifik semptomlarini dikkate almak i¢in standart biligsel-davranisci
terapiye (BDT) uyarlamalar yapilmas1 gerekmektedir [104]. Eglence, bos zaman ve giinliik
yasam becerilerini gelistirmek i¢in tasarlanan programlarin da ruh sagligini ve genel yasam
kalitesini iyilestirdigi bulunmustur [105].

Birgok otistik yetigkin i¢cin uygun istihdama erisim, yasam kalitesini artirmanin en etkili
yollarindan biridir. Is hayatina aktif katilim, diizenli ve anlamli bir giinliik rutin olusturarak
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sosyal etkilesimi ve biligsel performansi destekler. Ayni zamanda finansal bagimsizlik
kazanmalarina yardimci olarak daha iyi yasam kosullar1 ve ¢esitli bos zaman etkinliklerine
katilim firsatlarini artirir. Otizmli bireyler is bulma ve siirdiirme konusunda ¢esitli zorluklarla
karsilagsa da destekli istihdam programlarinin bu siiregte etkili oldugu yoniinde giderek artan
kanitlar bulunmaktadir. Bu programlar, sosyal ve mesleki becerileri gelistirmeye yoOnelik
egitimler sunar, is miilakatlarinin uyarlanmasi veya fiziksel ¢aligma ortamlarinin otizm dostu
hale getirilmesi gibi konularda rehberlik eder ve hem ¢alisanlar hem de isverenler i¢in yerinde
destek saglar. Yapilan arastirmalar, bu programlarin istthdam oranlarini artirdigini, daha
yiiksek maas ve uzun siireli is stirdiiriilebilirligi sagladigini, devlet yardimlarma bagimlilig
azalttigin1 gostermektedir.

Yetiskinlik, insan hayatinin en uzun dénemidir ve bu siirece yonelik desteklerin biitlinciil bir
yaklasimla ele alinmasi gerekmektedir. Klinik uzmanlar, bireylerin yasam boyu gelisimini
destekleyen bir plan olusturmada rehberlik etmelidir. Bu plan, bagimsiz veya yar1 bagimsiz
yasam, sosyal iligkiler gelistirme, yalnizlig1 azaltma, topluma daha fazla katilim saglama ve
yasamin kagiilmaz olaylarina (ebeveyn kaybi, ev degisikligi gibi) uyum saglamaya yonelik
destekleri igermelidir. Fiziksel sagligin korunmasi icin diizenli tibbi takiplerin yapilmasi,
ozellikle epilepsi gibi otizmle iligkili kronik rahatsizliklarin yonetimi agisindan biiyiik 6nem
tasimaktadir. Ayni sekilde otizme 6zgii ruh sagligi hizmetlerine erisim saglamak, anksiyete ve
depresyon oranlarini azaltmak ve intihar riskini en aza indirmek i¢in kritik bir gerekliliktir. Bu
hedeflere ulagsmak, yenilik¢i yaklagimlar gelistirilmesini ve otizmli bireylerin Onceliklerini
gercekten yansitan arastirmalara oncelik verilmesini gerektirir. Ornegin Birlesik Krallik
merkezli AUTISTICA organizasyonu, otizmli bireyler, aileler ve profesyonellerle is birligi
yaparak en onemli on arastirma Onceligini belirlemistir. Benzer sekilde cesitli ¢alismalar,
arastirmalarin toplumun gercek ihtiyaglar1 ve degerleri ile daha uyumlu hale getirilmesi
gerektigini vurgulamaktadir.

Spesifik Terapotik Miidahaleler

Otizm i¢in ¢esitli "mucize" tedavi iddialarina ragmen tiim bireyler i¢in onerilebilecek belirli
bir miidahale yoktur. Bugiine kadar biiyiik ¢capli randomize kontrol ¢aligmalarindan elde edilen
en gliclii kanitlar, erken ebeveyn-cocuk etkilesimlerine odaklanan miidahaleler i¢indir. Ancak
bunlarin ¢ogu ¢ok kiiciik ¢ocuklari kapsamaktadir ve daha biiylik cocuklara, ergenlere ve
ozellikle yetigkinlere yonelik miidahaleler icin bulgular sinirlidir. Dahasi, daha basarili
denemelerde bile tiim ¢ocuklar 6nemli ilerleme gostermemektedir ve otizmli bireylerin veya
ailelerinin yalnizca kiiclik bir kismi, son derece yetenekli arastirmacilar ve klinisyenler
tarafindan saglanan miidahalelere erigebilecektir [46]. Tiim bunlara ragmen randomize
caligmalarin ve daha kiigiik ¢aptaki grup ¢aligmalarinin son incelemelerinden elde edilen
sonuclar [7, 8, 32], bircok ¢ocuk ve ailesi i¢in yararli olabilecek bir dizi genel yaklasim
onermektedir.

Gelisimsel Temelli Sosyal iletisim Terapileri

Su anda kiiglik yastaki otistik ¢ocuklara yonelik miidahaleler arasinda en giiclii kanitlar,
ebeveyn-cocuk arasindaki sosyal iletisimi destekleyen gelisimsel temelli yaklagimlardan elde
edilmektedir. Bu yaklasimlar {izerine yapilan genis Olcekli, randomize calismalar, erken
miidahalelerin etkili olabilecegini gostermektedir. Bu ydntemlerin temel odak noktasi,
ebeveynlerin ¢ocuklarimin iletisimsel isaretlerine daha duyarli héale gelmesini saglamak,
spontane iletisimi tesvik etmek ve paylasilan dikkati, ¢ocuk girisimlerini ve dogal oyun
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ortamlarini desteklemektir. Yetiskin-cocuk etkilesimindeki senkronizasyon, bu yaklagimlarin
temel bilesenlerinden biridir. Bu alanda en kapsamli sekilde degerlendirilen programlar
arasinda Ortak Dikkat Sembolik Oyun Katilim ve Regiilasyon Programi (JASPER) ve Okul
Oncesi Otizm Iletisim Calismas1 (PACT) bulunmaktadir [112, 84].

Ebeveyn aracili erken miidahaleye odaklanan diger programlar ise daha sinirli kanitlara sahiptir
ve yapilan tiim ¢alismalar olumlu sonuclar vermemektedir. Gelisimsel Bireysel Farklilik Tliski
Temelli Model (DIR) veya Serbest Oyun Zamani (Floortime) [113] ve Hanen Kelimelerden
Daha Fazlasi (Hanen More Than Words) [114] bu gruba dahildir. Ancak bu yaklasimlarin
icerdigi temel ilkeler — ebeveyn katilimi, gilinliik rutinler i¢inde Ogrenme firsatlarinin
degerlendirilmesi ve becerilerin farkli ortamlara aktarilmasini kolaylastirma — erken yasta
sosyal iletisimi desteklemek i¢in Onerilen stratejiler arasinda yer almaktadir [115] (bkz. Ek
Tablo 6).

Uygulamal Davranis Analizine Dayalh Miidahaleler

Uygulamali davranis analizi (ABA) ilkelerine dayanan programlar, otizmli bireyler i¢in egitim
ve diger sosyal ortamlarda yaygin olarak kullanilan yaklasimlar arasindadir. ABA'nin temel
stratejileri arasinda pekistirme, modelleme, ipucu verme ve becerileri gelistirmek i¢in agamal
yonlendirme gibi teknikler bulunur. Cesitli tek vaka ve kii¢iik grup caligmalarinda, bu
stratejilerin olumlu davranis degisiklikleri sagladigi gosterilmistir [116].

ABA temelli miidahalelerden biri olan erken yogun davranis miidahalesi (EIBI), genellikle
haftada 30-40 saat siiren, uzun vadeli ve yogun ev tabanli terapi programlarini igerir [117]. Bu
programlarin bazi otizmli c¢ocuklar i¢cin fayda saglayabilecegi belirtilse de [7] yapilan
incelemeler EIBI c¢alismalarinin ¢ogunun metodolojik agidan diisiik kalitede oldugunu ve
yogun ABA programlarmin diger miidahalelere gore belirgin bir iistiinliigiinii gosteren sinirlt
kanit bulundugunu ortaya koymaktadir [118]. Son yillarda uygulamali davranigsal
yaklasimlara dayali miidahaleler, daha dogal, ¢cocuk tarafindan baslatilan ve gelisimsel olarak
uygun stratejilere yonelmeye baslamistir. Geleneksel tekrarlayan "ayrik deneme" egitimi
yerine, bireyin dogal ortaminda Ogrenmesini destekleyen, esnek ve bireysellestirilmis
yontemler 6n plana ¢ikmaktadir [46].

Dogal Gelisimsel Davranigsal Miidahaleler

Yakin zamanda yapilan sistematik derlemeler, bireysel temelli ve dogal 6grenme temelli
miidahalelerin potansiyel degerine dikkat c¢ekmektedir. Bu miidahaleler, biiyiik o6l¢iide
davranigsal stratejilere dayansa da 6grenme siirecinde bireyin dogal ortamin ve ilgi alanlarini
temel alarak gelisimi desteklemeyi amaclamaktadir [119]. Bu yaklasimlar arasinda en iyi
bilinenlerden biri, Erken Baslangic Denver Modeli’dir (ESDM). Kiiciik ¢apli ¢alismalar, bu
modelin gelisimsel ve adaptif davraniglarda iyilesmeler sagladigini gdstermistir [86, 94].
Ancak daha genis kapsamli bir aragtirma, ESDM’nin yaygin olarak kullanilan toplum temelli
tedavilerle karsilastirildiginda belirgin bir istiinliik saglamadigini ortaya koymustur [120].

Destekleyici kanitlar1 daha sinirli olsa da ESDM’ye dayanan diger yaklagimlar arasinda
zenginlestirilmis ortam 6gretimi (EMT) [121], tesadiifi 6gretim (IT) [122], temel tepki 6gretimi
(PRT) [123], karsilikl taklit egitimi (RIT) [124] ve sosyal iletisim, duygusal diizenleme ve
islemsel destek modeli (SCERTS) [96] yer almaktadir.
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Ebeveyn Odakh Davranis Yonetimi Programlar:

Bir¢ok ev veya klinik temelli davranis programi, yiiksek yogunluk ve maliyet nedeniyle bir¢cok
ailenin ulasamayacagi bir noktadadir. Kamu hizmetleri de bu tiir terapileri sl 6lgiide
saglayabilmektedir. Ancak, ailelere davranig yonetimi konusunda kanita dayali rehberlik
sunmak daha diisiik maliyetle miimkiin olabilir. Yeni tan1 alan ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in
diizenlenen psikoegitim gruplari, bir¢cok ¢ocuk ve ergen kliniginde yaygin olarak
sunulmaktadir. Bu programlar, ebeveynlerin otizmle ilgili bilgilerini artirmayi, sosyal ve
iletisim becerilerinin gelisimine destek olmay1 ve 6fke ndbetleri, ritiieller, korkular, yeme ve
uyku sorunlart gibi zorlu davranislar1 yonetme konusunda rehberlik saglamay1
amaclamaktadir. Genellikle grup tabanli olan bu egitimler, bazen bireysel ya da ev seanslariyla
desteklenerek birka¢ hafta icinde tamamlanmaktadir. Arastirmalar, bu tiir programlarin
ebeveynlerin yetkinliklerini artirdigini ve ¢ocuklarin uyum becerilerinde gelismeler sagladigini
gostermektedir [125].

Stepping Stones Triple P, ebeveynlerin daha olumlu ebeveynlik becerileri gelistirmesine
yardimci olmay1 hedefleyen 6zel bir grup temelli miidahaledir. Gerektiginde ebeveynlerin ruh
saglig1 ya da ¢ocuklarin ciddi davranis sorunlarina odaklanan bireysel seanslar da sunulabilir.
Bu miidahale, otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri basta olmak iizere farkli sorunlar yasayan
cocuklarin aileleri i¢in de faydali oldugu gdzlemlenmistir [126]. Almanya'da gelistirilen
uygulama kilavuzuna dayali bir tedavi modelinde, ebeveyn senkronizasyonu ve ¢ocugun sosyal
etkilesimde bulunmasini tesvik eden diigiik yogunluklu egitim uygulanmigtir. Bu yaklagim,
dogal 6grenme yontemleri kullanilarak cocuklarin gelisimsel ilerlemelerini desteklemis ve
sosyal iletisim becerilerinde iyilesme saglamigtir [127].

Sosyal Beceri Programlar:

Otistik cocuklar icin sosyal becerileri gelistirmeye yonelik miidahaleler okullarda ve
kliniklerde yaygin olarak kullanilmaktadir. Bunlar; sosyal gruplar, bilgisayar tabanh
programlar, biligsel davranis stratejileri ve akran destegi dahil olmak iizere ¢ok cesitli farkli
stratejileri icerebilir [128-130]. Cogu ¢alisma, ebeveyn ve/veya dgretmenlerin sosyal yeterlilik
derecelendirmeleri ve/veya c¢ocuklarin sosyal farkindalik ve anlayiglarinin analog dl¢timleri
hakkinda olumlu bulgular bildirmektedir. Bununla birlikte "gercek yasam" ortamlarina veya
daha genis otistik cocuk gruplarina genelleme yapilmasiyla ilgili kanitlar sinirli kalmaktadir.
Ornegin, Secret Agent Society (SAS) (Gizli Ajanlar Toplulugu) gibi programlar, belirli sosyal
beceriler lizerinde olumlu etkiler gostermektedir. Ancak bu etkiler genellikle sosyal becerilerin
yalnizca belirli yonleriyle sinirli olup daha ¢ok ortalama biligsel yetenege sahip cocuklar
tizerinde gozlemlenmektedir [131]. Bilgisayar tabanli 6gretim programlarinin da etkisi sinirl
kalmaktadir [132]. Sosyal beceri miidahalelerinin ¢esitliligi, uygulanma sekillerindeki
farkliliklar ve katilimei gruplarinin heterojenligi goz oniine alindiginda en etkili unsurlarin
neler oldugu veya hangi programlarin hangi ¢ocuklar i¢in en iyi sonucu verdigi hala netlik
kazanmamustir [133].
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Diger Tedaviler

Dil ve konusma terapisi (Speech and language therapy, SLT), anlamay1 ve spontane iletisimi
artirmaya odaklanarak uzun zamandir otizmli ¢ocuklar i¢in egitimin ayrilmaz bir pargasi
olmustur. Belirli bir SLT modelinin etkilerine dair gii¢lii bir kanit yoktur ve kullanilan spesifik
stratejiler bir hizmetten digerine ¢ok genis bir yelpazede ¢esitlilik gostermektedir. Temel amag,
yalnizca konusmanin gergeklestirilmesi iizerine yogunlagsmak yerine birey i¢in en uygun
olabilecek her tiirlii yolla anlama ve iletisimi gelistirmektir. Bir¢ok birey icin, 6zellikle de
diisiik beceriye sahip olanlar i¢in bu, isaretler, semboller veya resimler gibi alternatif veya
destekleyici iletisim bicimlerinin kullanilmasini igerebilir (6rnegin, Resim Degis-Tokusuna
Dayali iletisim Sistemi [the Picture Exchange Communication System, PECS]) [134].
TEACCH [135] ve Sosyal Oykiiler [136] gibi yaklasimlar da anlamay1 artirmak ve smirli sézel
becerilere sahip ¢ocuklar arasinda spontane iletisimi tesvik etmek icin gorsel ipuglarinin
kullanilmasiin 6nemine odaklanmaktadir. Buna ek olarak TEACCH, miimkiin oldugunca
ongoriilebilir ve stressiz bir ortam yaratmanin 6nemini vurgulamaktadir. Bununla birlikte
otizmli ¢ocuklar i¢in okullarda ve diger ortamlarda yaygin olarak kullanilmasina ragmen bu
0zel programlarin etkinliginin hala kanitlanmasi gerekmektedir [137]. Son zamanlardaki
teknolojik gelismeler de otizmli ¢ocuklarin bilgisayar, diziistii bilgisayar, tablet ve diger
cihazlar1 kullanarak iletisim kurmalari i¢in daha fazla firsat saglamaktadir. Ancak teknolojiye
asir1 giivenmenin dezavantajlari olabilir. Yakin zamanda yapilan genis ¢apli bir randomize
kontrollii ¢alismada, kiigiik yastaki otistik cocuklara yonelik bilgisayar destekli 6gretim
programlarinin biligsel veya dil becerileri iizerinde herhangi bir etkisi olmadigi tespit
edilmistir. Dahasi, bu programlari en fazla kullanan 6grencilerin gelisim gosterme olasiliginin
en diisiik oldugu gézlemlenmistir [132].

Ergoterapi, duyusal, motor ve adaptif davranis becerilerine odaklanarak otizmli bireylerde
giinliik yasam becerilerini ve adaptif davranislar gelistirmek i¢in bir¢ok ortamda yaygin olarak
kullanilmaktadir. Otistik ¢ocuklarin giinliik islevlerini engelleyen motor veya duyusal
zorluklar1 en aza indirmelerine yardimer olmak son derece dnemli olsa da bu miidahalelerin
¢ok az1 giiclii bir kanit temeline sahiptir. Ozellikle 6z diizenlemeyi desteklemek igin taktil
(dokunsal), vestibiiler ve/veya proprioseptif duyulara (6rnegin agirlikli yelekler kullanarak)
odaklanan duyusal entegrasyon terapisinin etkinligi konusunda ¢ok az kanit vardir [138, 139].
Bununla birlikte bir dizi tek vaka veya kii¢lik grup ¢alismasi, ¢ocuklarin sikintiya neden olan
duyusal uyaranlar1 kademeli olarak tolere etmelerine yardimci olmak icin davranis temelli
stratejilerin ~ (0rnegin  duyarsizlagtirma, modelleme, yoOnlendirme ve soniimleme)
kullanilabilecegini gostermektedir. Basit ¢cevresel degisiklikler (ses, aydinlatma, kiyafet, oda,
mobilya vb.) de sorunlar1 6nemli dl¢iide azaltabilir. Oyunu artirmak ve motor koordinasyonu
gelistirmek i¢in kullanilabilecek ¢ok cesitli stratejiler de vardir ancak kullanilan spesifik
yaklagimlar her cocugun zorluklarin, becerilerinin, hoslandigr ve hoslanmadigi seylerin
dikkatli bir sekilde degerlendirilmesiyle yonetilmelidir [140].

Otizmli yagh bireylerde adaptif becerilerin gelismis olmast ve bos zaman etkinliklerine
katilimin diisiik stres diizeyiyle 6nemli 6l¢iide iligkili olduguna dair bulgular mevcuttur [105].
Bu nedenle kiiciik yaslardan itibaren ergoterapi, fiziksel egzersiz, oyun aktiviteleri ve giinliik
yasam becerileri gibi ilerleyen yaglarda sosyal entegrasyonu destekleyecek etkinliklere
odaklanilmasi Onerilmektedir. Bireysel ya da kiigiik capli vaka calismalarinda, otizmli
cocuklarin biligsel, sosyal ve davranigsal islevlerini gelistirdigi 6ne siiriilen ¢esitli terapiler
rapor edilse de bu bulgularin ¢cogu biiyiik 6l¢ekli randomize kontrollii calismalarla yeterince
desteklenmemektedir. Ornegin miizik ve hayvan temelli terapiler son donemde oldukca ilgi
gorse de bu alanlardaki bilimsel kanitlar halen olduke¢a sinirlidir [141, 142].
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Zorlayici1 Davranislar Icin Miidahaleler

Otizmin temel semptomlartyla iligkili zorluklara ek olarak bir¢ok birey kendileri ve onlarla
birlikte yasayan veya ¢alisan kisiler i¢in zorlayic1 davranis kaliplar1 sergiler. Bu tiir davranislar
egitsel, mesleki ve sosyal katilim firsatlarin1 kisitlamak, yasam kalitesini diisiirmek, kisisel
gelisimi sinirlamak ve bazen kendine ve/veya baskalarina zarar vermek gibi bir¢ok olumsuz
sonuca yol acabilir. Bunun sonucunda bakim verenler de siklikla yiiksek diizeyde stres ve ruh
saglig1 sorunlar1 yasamaktadir [143].

Birlesik Krallik’in NICE kilavuzlari [4], eger bir davranig bozuklugunun altinda yatan zihinsel
ya da fiziksel bir rahatsizlik saptanmamugsa ilk tedavi segenegi olarak psikososyal miidahaleyi
onermektedir. Bu yaklagim, davranisi tetikleyen cevresel faktorlerin degerlendirilmesini,
bireyin gelisim diizeyine uygun net miidahale stratejilerinin gelistirilmesini ve belirlenen
hedeflere ulagmak i¢in sistematik 6l¢iim yapilmasini igermektedir. Ayrica miidahale siirecine
bireyin kendisi, ebeveynler ve c¢esitli ortamlarda calisan profesyonellerin dahil olmasi
saglanmalidir.

Otizmli bireylerde goriilen "zorlayici davranislar” ciddi olumsuz sonuglar dogurabileceginden,
son aragtirmalar olumlu davranis destegi (PBS) ilkelerinin 6nemine odaklanmaktadir [144]. Bu
yaklasim, bireye daha etkili beceriler kazandirarak davranig degisimini tesvik etmeyi ve
zorlama yerine uzun vadeli olumlu degisiklikler saglayacak c¢evresel diizenlemeleri
onermektedir. Ayn1 zamanda, problemli davraniglarin altinda yatan nedenlerin belirlenmesi,
davranig1 tetikleyen veya siirdiiren faktorlerin azaltilmasi ve sosyal-iletisim becerilerinin
gelistirilmesi gerektigini vurgulamaktadir. PBS ile ilgili biiyiik 6lgekli calismalar sinirl olsa
da tek vaka ve kiiciik grup caligmalari bu yontemin zorlayici davranislar: azaltmada ve otizmli
bireylerin yasam kalitesini artirmada etkili oldugunu gostermektedir [145, 146].

Otizm ile Birlikte Goriilen Hastaliklar icin Tedaviler

Amerikan Psikiyatri Birligi yakin zamanda [147] otizmli bireylerin %95'inden fazlasinin en az
bir ek rahatsizliga sahip oldugunu ve bir¢ogunun birden fazla es zamanl zorluk yasadiginm
vurgulamistir. Bu kosullar arasinda zihinsel engellilik, uyku, yeme ve eliminasyon sorunlari,
nobetler, gastrointestinal bozukluklar, serebral palsi, ensefalopati, dil sorunlari, gérme ve
isitme bozukluklari, genetik bozukluklar, Tourette sendromu ve en Onemlisi ¢ok g¢esitli
duygusal ve davranigsal sorunlar yer almaktadir [53-56].

Otizmli bireylerde semptomlarin diger tibbi ve psikiyatrik durumlarla ortiismesi, taninin
golgelenmesi ve semptomlarin atipik sekilde ortaya c¢ikmasi nedeniyle ek rahatsizliklarin
degerlendirilmesi, tanist ve tedavisi oldukca karmasiktir [55]. Otizmli bireyler, eslik eden tiim
tibbi durumlar i¢in uygun saglik hizmetine ihtiya¢ duysa da bu hizmetlere erisimde 6nemli
engellerle karsilastiklar1 giderek daha belirgin hale gelmektedir [77, 148].

Saglik sistemleri, toplumdaki tiim hassas gruplara oldugu gibi otizmli bireylere de uygun
destek saglamali ve bu bireylerin 6zel saglik ihtiyaglarina uyum gostermelidir. Bu dogrultuda,
aile hekimleri ile pediatri, noroloji, genetik, ruh saglig1 ve zihinsel engellilik gibi farkli
alanlardan uzmanlarin is birligi i¢inde c¢aligmasi biiyliik 6nem tagimaktadir. Ayn1 zamanda
otizmli bireylerde gelisimsel, fiziksel, duyusal, duygusal ve davranmigsal 6zellikleri dogru
sekilde belirleyebilecek gegerli ve giivenilir tan1 araglarinin gelistirilmesine duyulan ihtiyag¢ da
giderek artmaktadir.
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Farmakolojik Tedaviler

Otizmde duygusal ve davranigsal sorunlar yaygin olarak goriilmektedir. Bu tiir durumlarda,
ozellikle g¢evresel degisiklikler ve islevsel analiz temelli psikososyal miidahaleler yetersiz
kaldiginda ilag¢ tedavisi diigiiniilebilir. Ancak ila¢ kullanimi, otizmde goriillen ruh sagligi
sorunlarini tedavi ederken biiyiik bir 6zen gerektirir. Oncelikle otizmde dogru tan1 koymak
cogu zaman zorludur. Depresyonun tipik belirtileri otizmde farkli sekillerde kendini
gosterebilirken anksiyete genellikle davranis sorunlariyla karistirlabilir. Dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu (DEHB) tanist1 da karmasiktir ¢iinkii dikkat daginikligi sosyal
etkilesim giicliikklerinden ya da ilgi alanlarimin diginda kalmaktan kaynaklanabilir. Benzer
sekilde obsesif-kompulsif bozuklukla iligkilendirilen kaygi ve tekrarlayan davraniglar otizmde
farkli bir anlam tagiyabilir. Tekrarlayici hareketler ve kisith ilgi alanlari, ¢ogu zaman bireye
rahatlik ve keyif verirken bunlarin anksiyeteye bagli olup olmadigini belirlemek her zaman
kolay degildir. Bu nedenle klinisyenlerin otizmde bu farkliliklar1 taniyabilecek bilgi ve
deneyime sahip olmas1 biiylik 6nem tasir. Bunun yani sira otizmli bireyler lizerinde denenen
ilag sayis1 oldukg¢a azdir ve ¢ogu klinik arastirmada otizmli bireyler dahil edilmemektedir.
Otizme yonelik farmakolojik tedaviler genellikle "endikasyon dis1" olarak regete edilse de ilag
kullanim1 profesyonel uygulama standartlarina uygun olmalidir. Tan1 zorluklari, otizme 6zgii
ila¢ caligmalarinin eksikligi ve bireylerin ilaglara verdigi farkli tepkiler g6z oniine alindiginda,
ilaglarin bireysel ihtiyaglara gore dikkatli bir sekilde recete edilmesi gerekir. Bu siireg, ilaglarin
etkilerinin yakindan izlenmesini, bireyin yakin c¢evresiyle bilgi paylasimini ve diizenli tibbi
takiplerin saglanmasini gerektirir.

Amerika Birlesik Devletleri'nde iki ilag, risperidon ve aripiprazol [149, 150], otizmde ajitasyon
ve sinirlilik icin Gida ve Ila¢ Idaresi (FDA) tarafindan onaylanmistir. Her iki ilag da recete
edildiginde sistematik takip gereklidir ve Ozellikle risperidon i¢in metabolik yan etkiler
dikkatle izlenmelidir. Avrupa'da, Avrupa Ilag Ajans1 (EMEA), diger tedavilerin ise yaramadig1
veya kabul edilemez yan etkilere neden oldugu otizmli ¢ocuk ve ergenlerde inatci, siddetli
saldirganlik i¢in haloperidol'i [151] onaylamistir. Bu da diskinetik yan etki riski nedeniyle
biiyiik bir dikkatle kullanilmalidir. Uzun siireli salinimli bir melatonin {iriinii de yakin zamanda
(diger psikososyal oOnlemlerin etkisiz oldugu kanitlandiktan sonra) Avrupa'da otizmde
uykusuzluk tedavisi i¢in onaylanmistir [152]. Metilfenidat ve guanfasinin [153] otizmli baz1
cocuklarda hiperaktivite tedavisinde etkili oldugu bildirilmistir ancak bunlar otizmde
endikasyon dis1 kullanilmaktadir ve bir¢ok ¢alisma metodolojik olarak eksik ve simirlidir. Tlk
RUPP caligsmasinda [154], kisa siireli metilfenidatin etkili olmasina ragmen otizmli bireyler
icin DEHB'li bireylere gore daha az faydali oldugu bulunmustur; otizmli bireylerin yan etki
yasama olasiliginin da daha yiiksek oldugu saptanmistir [155]. Guanfasin, otizmli hastalar i¢in
metilfenidat ile benzer ve orta diizeyde etki gostermistir (%50) ancak yan etkiler o kadar sik
veya ciddi degildir [156]. Secici serotonin geri alim inhibitdrleri (SSRI’lar) otizmde anksiyete
ve/veya kompulsiyonlar tedavi etmek i¢in siklikla kullanilsa da bir Cochrane incelemesi ve
digerleri bunlarin kullanimin1 destekleyen ¢ok az kanit bulmustur [157, 158]. Kullanilmalar1
halinde davranigsal asir1 uyarilma (diirtlisellik, huzursuzluk ve uykusuzluk) riski, tedaviye
diisiik dozlarla baslayarak ve gerekirse dozaji daha da azaltarak veya ilaci tamamen keserek
azaltilabilir [159]. Ayrica ilag recete edildiginde bu her zaman multimodal bir miidahale
cergevesinde yapilmalidir; tek basina ilag tedavileri, endike olsa bile diger tedavilerin yerine
gegmemektedir [160, 161].
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Yakin zamanda Ingiliz Psikofarmakoloji Dernegi (BAP) [162] tarafindan gdzden gegirilen
mevcut kanitlar, otizmin temel semptomlar1 i¢in herhangi bir farmakolojik tedavinin rutin
olarak kullanilmasini desteklemese de BAP ve NICE [4, 5, 162] gibi kilavuz niteligindeki
belgeler, yaygin olarak eslik eden bozukluklari tedavi etmek icin kullanilabilecek tibbi
miidahaleler i¢in birgok dneri sunmaktadir. Bu durumlar i¢in standart farmakolojik kilavuzlara
uyulmas: gerekirken (6rnegin uyku sorunlar1 i¢in melatonin; epilepsi ig¢in spesifik
antikonviilzanlar; sinirlilik i¢in dopamin blokerleri; DEHB i¢in metilfenidat, atomoksetin ve
guanfasin gibi), otizmin biyolojik ve genetik heterojenligi ve 6zellikle yetigkinler i¢in otizme
ozgii ilag c¢alismalarmin nispeten eksikligi géz Oniine alindiginda farmakolojik tedaviler
konusunda hala ¢ok fazla aragtirmaya ihtiya¢ vardir.

Avrupa Birligi'nin Yenilik¢i Ilag Girisimi (IMI) kapsamindaki 5 yillik bir is birligi programi
olan AIMS-2-Trials halen devam etmektedir [163]. Bu programa 14 iilke ve 48 akademik,
sosyal yardim kurulusu ve endiistri ortaginin yani sira otizm toplulugundan bagimsiz
temsilciler de katilmaktadir. Yeni bilesenlerin klinik denemeleri halihazirda baslamistir ve
program, Avrupa'y1 otizmde farmasdtik aragtirmalarin 6n saflarina yerlestirmek icin gosterilen
biiylik bir cabay1 temsil etmektedir. Devam eden klinik arastirmalarla ilgili giincellemeler i¢in
okuyucular, AB Klinik Arastirmalar Kayit Sistemi [164] ve ABD Ulusal Saglik Enstitiileri
biinyesindeki Ulusal Tip Kiitliphanesi tarafindan yiiriitiilen klinik arastirmalar kaydimna [165]
yonlendirilmistir.

Kullanilmamasi Gereken Tedaviler

Internette yaygin olarak iddia edilenin aksine sag analizini, ¢olyak antikorlarini, alerji testlerini
(6zellikle gluten, kazein, Candida ve diger kiifler i¢in gida alerjileri), immiinolojik veya
ndrokimyasal anormallikleri, vitaminler gibi mikro besinleri, bagirsak gecirgenlik testlerini,
digkt analizini, idrar peptitlerini, mitokondriyal bozukluklar1 (laktat ve piriivat dahil), tiroid
fonksiyon testlerini veya eritrosit glutatyon peroksidaz ¢aligmalarini iceren tani testleri veya
tedavilere yonelik destekleyici bir kanit bulunmamaktadir [166]. Otizm ile kizamik, kabakulak
ve kizamik¢ik (KKK) asis1 arasinda HICBIR iliski olmadigini agik¢a belirtmek de biiyiik nem
tasimaktadir. Asilarla ilgili yanlig bilgiler ve bunun sonucunda bir¢ok ebeveynin ¢ocuklarina
as1 yaptirma konusundaki isteksizligi, hastalifin daha 6nce elimine edildigi diinyanin bazi
bolgelerinde kizamik salginlarina neden olmaktadir [167].

Su anda otizmin "¢ekirdek" semptomlarini tedavi edecek herhangi bir ilag bulunmamaktadir.
Sozde "alternatif" tedavilerin (norofeedback, kolaylastirilmis iletisim, isitsel entegrasyon
egitimi, omega-3 yag asitleri, sekretin, selasyon, hiperbarik oksijen tedavisi, diglayici diyetler,
vb.) ¢ekirdek otizm 6zelliklerinin tedavisinde yeri yoktur [4, 5].

Ozet ve Sonu¢

Yukarida incelenen arastirmalar ve klinik bilgiler temelinde, bu OSB ESCAP Uygulama
Kilavuzu asagidaki tavsiyelerde bulunmaktadir:

1) DSM-5'te ve ICD-11'de otizmin siniflandirilmasi, ¢ocuklarda ve yetigkinlerde taninin
uyumlu hale getirilmesine yardimci olmalidir. Bununla birlikte tan1 tek basina gerekli
tedavi tiirlerini belirlememektedir. B u nedenle klinik tan1 hem bireysel sinirliliklara
hem de gii¢lii yonlere odaklanarak kisisellestirilmeli ve baglamsallastirilmalidir.

2) Otizmin saptanmasi, tanilanmasi ve degerlendirilmesi i¢in bir¢ok farkli Slglim
mevcuttur. B u tiir degerlendirmeler bireysel 6zelliklerin ve destek ihtiyaglarinin
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belirlenmesi i¢in gereklidir. Bununla birlikte bu araglarin ekonomik veya sosyal agidan
dezavantajli gruplar, etnik veya irksal azinliklar veya birlikte goriilen rahatsizliklar
olan bireyler i¢in gegerlilik ve giivenilirliginin saglanmasina ihtiyag vardir.

3) Miidahaleler, ¢cevreyi daha "otizm dostu" hale getirecek stratejilere ve hepimizin otizmli
cocuklarin, yetigkinlerin ve ailelerinin topluma katilimini destekleyebilecegimiz bir¢ok
yolu anlamaya odaklanmalidir. Bu, sadece saglik, egitim ve sosyal bakim hizmetlerinin
degil, iyi bir yasam kalitesi i¢in Onemli olan tiim toplum hizmetlerinin katkisini
gerektirir.

4) Profesyoneller kendilerini "6zel uzmanlar" olarak gérmek yerine otistik bireyleri seven,
onlarla yasayan, ¢alisan ve/veya onlara bakim veren bireylerin rehberleri olmaya
odaklanmalidir. Kisinin basarili gelisimi ve yasam kalitesi iizerinde olumlu ve kalici
bir etkiye sahip olacak olanlar onlardir.

5) Otizm i¢in ¢ok az sayida miidahale biiyiik capli randomize kontrol ¢alismalarinda test
edildiginden otistik kisilere tedavi ve destek saglamak i¢in yalnizca bu tiir kanitlara
dayanmak miimkiin degildir. Miidahaleler bilimsel ve deneysel kanitlara dayanmalidir
ancak mevcut arastirma caligmalarinin sinirhiliklart gozetildiginde genel tedavi
stratejilerine yonelik tavsiyeler uluslararasi uzmanlardan olusan ekiplerin rehberligini
de goz Oniinde bulundurmali, toplumsal degerlerle uyumlu olmali ve otizmli bireyin
ve/veya yasal vasilerinin onayini almalidir.

6) Otizmin bazi bireyler i¢in olaganiistii bir basariya veya farkli bir bakis acisina katki
saglayabilecegini kabul ediyor ve bu yonlerini takdir ediyoruz. Ancak uygulayicilar
olarak dncelikli sorumlulugumuz, otizm nedeniyle dezavantajli durumda olan bireylere
destek saglamak ve Avrupa ile diinya genelinde tibbi ve psikiyatrik ihtiyaglar
kargilanmayan milyonlarca kisinin insan haklarimi korumaya yonelik calismalar
yapmaktir.

Tesekkiir ESCAP OSB Calisma Grubu {iyeleri bu girisim i¢in herhangi bir fon almamistir.

Etik Standartlara Uygunluk
Cikar Catismasi: Yazarlar herhangi bir ¢ikar ¢atismasi yasamadiklarin1 beyan etmektedir.

Etik Standartlar: Joaquin Fuentes, Policlinica Gipuzkoa Vakfi, Servier ve AIMS-2-
Denemeleri proje ID'si 777394'ten aragtirma destegi almistir. Policlinica Gipuzkoa Vakfi,
ESCAP ve AACAP tarafindan profesyonel toplantilara katilim i¢in kismi destek almigtir.
Amaia Hervas, danismanlik i¢in Exeltis'ten destek almistir ve AEPNYA ve ESCAP tarafindan
diizenlenen profesyonel toplantilara katilim i¢in Shire ve Exeltis'ten kismi destek almistir.
Saghk Arastirma Fonu (Health Research Fund, FIS), Saglik Enstitiisii Carlos III, Ispanya'dan
arastirma destegi almistir. Saglik Arastirma Fonu (Health Research Fund, FIS), Saglik
Enstitiisii Carlos III, Ispanya'dan arastirma destegi almistir. FEMNAT-CD (FP7 — Avrupa
Saglik Komisyonu) ve AGAUR (Katalonya Hiikiimeti). Patricia Howlin, Londra Tibbi
Aragtirma Konseyi'nden arasgtirma destegi; NEVSOM, Oslo Universite Hastanesi'nden
danismanlik {icreti ve Avustralya'daki Sydney ve Griffith Universitelerinden onur 6diilii
almistir.

Acik Erisim
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EK MATERYALLER

Ek Tablo 1 - Kiigiik ¢ocuklar icin sik kullanilan tarama élgeklerine 6rnekler

Olcek

Bilgi veren

Yas araligi

Ode sayisi

Uygulama siiresi

Bebek ve
Yirumeye Yeni
Baslayan Cocuk
Kontrol Listesi
(Infant Toddler
Checklist) (ITC) [1]

Ebeveyn/bakim veren
kisi

6-24 ay

24

5 dakikadan daha
az

Yirumeye Yeni
Baslayan
Cocuklarda Otizm
icin Nicel Kontrol
Listesi
(Quantitative
Checklist for
Autism in Toddlers)
(Q-CHAT) (2r) [2]

Ebeveyn/bakim veren
kisi

18-24 ay

25 likert tipi 68e

10 dakikadan
daha az

Yirumeye Yeni
Basglayan
Cocuklarda Otizm
icin Yeniden
Diizenlenmis
Kontrol Listesi /
GoOzden Gegirilmis
ve Takipli
(Modified Checklist
for Autism in
Toddlers - Revised
/ with Follow-up)
(MCHAT R/F) [3]

Ebeveyn/bakim veren
kisi

16-30 ay

20

10 dakikadan
daha az

-Slphe duyulan
vakalar igin yiiz
ylze veya
telefonla
yapilandirilmis bir
gbrusme takibi
vardir.

Yirumeye Yeni
Basglayan
Cocuklarda Otizm
Kontrol Listesi
(Checklist for
Autism in Toddlers)
(CHAT) [4]

Ebeveyn/bakim veren
kisi & pratisyen hekim
veya saghk calisani

18 ay

Ebeveyn/bakim
veren tarafindan
bildirilen 9 madde ve
profesyonel gozleme
dayal 5 madde

10 dakikadan
daha az

Otizm Ozellikleri
icin Erken Tarama
(Early Screening for
Autism Traits)
(ESAT) [5]

Ebeveyn/bakim veren
kisi & cocuk bakim
calisani

14-15 ay

14

10 dakika

Erken Gelisimsel
Bozukluklar igin
Kontrol Listesi
(Checklist for
Early
Developmental
Disorders)
(CESDD) [6]

GUndiz bakim
personeli

3-36 ay

25 (Otizm) + 4 (Dil)

10 dakika

-Risk altinda
oldugu tespit
edilen ¢ocuklarin
ebeveynleri ek
tarama testlerini
tamamlamalidir.
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Sosyal Dikkat Hemsire gozlem 20-48 ay 5 10 dakikadan
iletisim cizelgesi daha az
Davranislari
Sirveyansi (Social
Attention
Communication
Behaviours
Surveillance) [7]
Ylrimeye Yeni Kiglk ¢cocuklarla galisan | 24-36 ay 12 interaktif aktivite | 20 dakika
Baslayan toplum hizmeti
Cocuklarda ve saglayicilar
Kiglik Cocuklarda
Otizm Tarama
Araci (Screening
Tool for Autism in
Toddlers and
Young Children)
(STAT) [8]
Yaygin Gelisimsel Ebeveyn/bakim veren 12-48 ay Degisken.
Bozukluk Tarama kisi Ebeveynler bir
Testi-Il (Pervasive Versiyon |: 22 Olcek doldurabilir
Developmental Birinci basamak bakim madde veya
Disorder Screening | (1), gelisim klinigi (11), gorusulebilir.
Test-Il) (PDDST-I1) otizm klinigi (I11) igin
[9] farkli versiyonlar Versiyon II: 14
mevcuttur. madde
Versiyon lll: 12
madde
iletisim ve Ebeveyn/bakim veren 6-24 ay 24 10 dakikadan
Sembolik Davranis | kisi daha az
Olgekleri
(Communication
and Symbolic

Behavior Scales)
(CSBS) [10]
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Ek Tablo 2 - Biiyiik gocuklar ve/veya yetiskinler igin sik kullanilan tarama 6lgeklerine

ornekler

Olcek

Bilgi veren

Yas araligi

Ode sayisi

Uygulama siiresi

Sosyal iletisim
Anketi (Social
Communication
Questionnaire)
(scQ) [1]

Ebeveyn/bakim veren

kisi

36-82 ay

40

15-20 dakika

Gocukluk Cagi
Otizm Spektrum
Testi (Childhood
Autism Spectrum
Test) (CAST) [2]

Ebeveyn/bakim veren

kisi

5-11yas

39

10 dakika

Sosyal Duyarlilik
Olgegi (Social
Responsiveness
Scale) (SRS) [3]

Ebeveyn/bakim veren

kisi

4-18 yas

65

15 dakika

Otizm Spektrum
Tarama Anketi
(Autism Spectrum
Screening
Questionnaire)
(ASSQ) (3r) [4]

Ebeveyn/bakim veren

kisi/6gretmen

6-17

27

10 dakikadan daha
az

Cocuklarda Sosyal
Davranis Anketi
(Children's Social
Behavior
Questionnaire)
(CSBQ) (4r) [5]

Ebeveyn/bakim veren

kisi

4-18

49

15 dakikadan daha
az

Sosyal iletisim
Bozukluklar
Kontrol Listesi
(Social
Communication
Disorders
Checklist) (SCDC)
(5r) [6]

Ebeveyn/bakim veren

kisi/6gretmen

3-19

12

5 dakikadan daha
az

Otizm - Tikler,
DE/HB ve Diger
Komorbiditeler
Envanteri (The
Autism - Tics,
AD/HD and Other
Comorbidities
Inventory) (A-TAC)
(6r) [7]

Ebeveynlerle
gorusmeci-temelli
telefon taramasi

7-18

178 maddelik
gorusme

Ortalama 27,5
dakika
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Otizm Spektrum Zihinsel engeli olmayan | Yetiskinlik 50 Degisken
Katsayisi (Autism bir kisinin kendi Dénemi
Spectrum bildirimi -10 maddelik daha
Quotient) (AQ) [8] kisa bir uyarlama,
ergenler igin bilgi
veren bir versiyon
olarak mevcuttur.
Ritvo Otizm Klinik ortamda bir Yetiskinlik 80 Degisken
Asperger Tani klinisyen tarafindan Dénemi
Olgegi - Gozden uygulanir.
Gegirilmis (Ritvo
Autism Asperger
Diagnostic Scale -
Revised) (RAADS-R)
)
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Ek Tablo 3 - Otizm igin sik kullanilan tanisal goriisme ornekleri

Olcek Bilgi veren/ Olgiim | Yas araligi Oge sayisi Uygulama siiresi/
tiird Uygulayici
Otizm Tani Cocuklar ve yetiskinler; | 93
Goriligsmesi - 24 ay Gzeri zihinsel yas
Gozden Gegirilmis Ebeveyn/bakim Puanlama dahil
(Autism Diagnostic | veren kisi 90-150 dakika
Interview-Revised) - .
-Yari yapilandiriimis -Gorismeyi yapan
(ADI-R) [1] o Sy
gbrisme kisi: 6zel egitim
almig deneyimli
klinisyen
Otizm Tanilama -Yari yapilandiriimis | 12 aydan yetiskinlige 5 moddilden
Gozlem Cizelgesi gbzlemsel kadar birinin
(Autism Diagnostic | degerlendirme segilmesi ve 40-60 dakika
Observation uygulanmasi

Schedule) (ADOS-2)

gerekmektedir.

-Muayene eden
kisi: 6zel egitim

[2] (her birinde -
almis deneyimli
yaklasik 14 klinisyen
aktivite vardir) Y
Sosyal Bozukluklar | Ebeveyn/bakim Erken yaslardan 8 bolim
ve iletisim veren kisi yetiskinlige kadar halinde
Bozukluklari igin Yari vaoilandirimi dizenlenmis 120-180 dakika
Tanisal Gorlisme Sri ymz- : 300'den fazla
(The Diagnostic gorusme; Oge
. . semptomlarin ve - .
Interview for Social | ., . -Gorusmeyi yapan
ihtiyaglarin o s
and . . . kisi: 6zel egitim
- degerlendirilmesi -
Communication icin bovutsal almis deneyimli
Disorders) (DISCO) ¢ v klinisyen
yaklasim

(3]

saglamaktadir.

Gelisimsel Boyutsal
ve Tanisal Goriisme
(Developmental
Dimensional and
Diagnostic
Interview) (3di) [4]

Ebeveyn/bakim
veren gérismesi

-Yapilandirilmis/ yari
yapilandiriimis
bilgisayarh goriisme

-Yapilandirilmig bir
rapor
saglamaktadir.

Erken yaslardan
yetiskinlige kadar

Tam dokiman
800 soru
icermektedir.

90 - 120 dakika

-Kisa versiyon 45
dakika

-Asgari mesleki
yeterlilik, ancak
Ozel egitim
gereklidir.
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Gelisimsel,
Boyutsal ve Tanisal
Gorlsme-Yetiskin
Versiyonu
(Developmental,
Dimensional and
Diagnostic

Bilgi veren kisi
(yetiskini
¢ocuklugundan beri
taniyor olan)
gorusmesi

Erken yaslardan
yetiskinlige kadar

48 giincel
davranis ve 21
gecmis davranis
Gzerine toplam
69 soru

Ortalama 50
dakika.

-Minimum
mesleki yeterlilik,
ancak ozel egitim

Interview-Adult gereklidir.
Version) (3Di- Yapilandiriimig/yari
Adult).(7r) [5] yapilandirilmi
p $
bilgisayarh goriisme
-Yapilandirilmig bir
rapor
saglamaktadir.
Cocukluk Cagi CGSiﬂi ki§i ve Erken yaslardan
Otizm durumlardan ve yetiskinlige kadar
Derecelendirme klinik 15 madde Veriler
Olge':gl (Chll'dhood gozlemlerden Yiksek islevli toplandiktan
Autism Rating bile; (CARS-HF) sonra 10-15
Scale) (CARS-2) [6] gl . g dakika
toplandiktan verstyonu da
sonra doldurulan mevcuttur -Deneyimli bir
klinisyen
gavranllsszl, gerektirmektedir
creceienairme
olgegi

-Ebeveynler/ bakim
verenler igin bilgi
formu da
mevcuttur.
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Ek Tablo 4 - Gelisimsel, bilissel ve adaptif davranis élglimlerine 6rnekler

International
Performance Scale,
Third Edition) (Leiter-
3) [4]

olmayan: bilissel
olarak gecikmis;
ingilizce
konusamayan, isitme
veya konusma engelli
veya otizm
spektrumunda olan
bireyler igin
tasarlanmistir.

-Kaltarel 6nyargi
yoktur.

/Akiskan Zeka ve
Dikkat /Hafiza.

-Tamamlayici bir
sosyal-duygusal
degerlendirici
derecelendirme
Olgegi vardir.

Olgek Uygulama / Yas Kapsanan alanlar. Gerekli Zaman /
Olgiim tiirii araligi Yénetici
Battelle Gelisim Bireysel uygulama; Dogum- 13 alt alana Tam batarya: 60-90
Envanteri Tarama odak noktasi genel dan 7 yas | bolinmis 5 kiiresel | dakika
Testi 2 (Battelle gelisimdir. 11 aya alan: kisisel-sosyal, | -Tarama testi: 10-30
Developmental kadar adaptif, motor, dakika
Inventory Screening iletisim, bilissel -Degerlendiren:
Test, 2") (BDI-2) [1] beceriler Ogretmenler ve test
uzmanlari
Bayley Bebek ve Bireysel uygulama; lila 42 Tam o6lgek 5 alani - Tam olgek 30ila 90
Ylrimeye Yeni odak noktasi genel ay arasl kapsar: bilissel, dil, dakika (gocugun yasina
Baslayan Cocuk gelisimdir. motor, sosyo- bagli olarak)
Gelisimi Olcekleri, Il duygusal, adaptif -Tarama versiyonu 15-
(Bayley Scales of davranis 25 dakika
Infant and Toddler - Degerlendiren: ¢ocuk
Development, Il1) [2] Tarama versiyonu gelisimi alaninda
biligsel, dil ve motor | nitelikli profesyoneller
becerileri kapsar. (Bagimsiz galisma
egitim programi satin
alinabilir)
Merrill-Palmer Bireysel uygulama, lila78 Bilissel ve Motor — 45 dakika
GoOzden Gegirilmis arti ay arasl degerlendiren kisi - Degerlendiren kisi,
Gelisim Olgekleri ebeveyn/uygulayici tarafindan testler ve 6lgiim
(Merrill-Palmer derecelendirmesi degerlendirilir. konusunda lisansiisti
Revised Scales of dizeyde dersler almis
Development) (M-P- - Odak noktasi genel Kendi kendine olmahdir.
R) [3] gelisimdir. isitme yardim / Adaptif, Dil
engelli, otizmli, diger ve iletisim, Sosyal /
gelisimsel Duygusal davranis -
gecikmeleri/ engelleri hem degerlendiren
olan gocuklar igin de kisi hem de
uygundur. ebeveyn tarafindan
degerlendirilir.
Leiter Uluslararasi Bireysel uygulama. 3vyasila 2 ana alani kapsar: 20-45 dakika
Performans Olcegi, 75 yas 10 alt testte
Uglincii Baski (Leiter - Tamamen sozel arasl dizenlenen Bilissel | -Degerlendiren kisi:

ilgili uzmanhk
alanlarinda en az
yuksek lisans
derecesine sahip
olmahdir.
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Wechsler Okul Oncesi | Bireysel uygulama iki yas Tam Olgekli bir IQ Kiglik ¢ocuklar igin 30-
ve ilkdgretim Zeka grubu: olusturur. 45 dakika ve biyuk
Olgegi, Dordiincii Sézel ¢ocuklar igindir. | - 2:6 yas ¢ocuklar igin 45-60
Baski (Wechsler ile 3:11 Ug temel endeks dakika
Preschool and Kdltlrel 6nyargi yas arasl | puanisaglar: Sozel
Primary Scale of yoktur. Ve Anlama Endeksi, ilk | -TUGm Wechsler testleri
Intelligence, Fourth yas grubu igin icin, test uygulayicisi
Edition) (WPPSI-IV) [5] -4:0yas | Gorsel Uzamsal test uygulama
ile 7.7 Endeks ve daha konusunda uygun
yas arasi | blylk ¢ocuklarigin | egitime sahip olmalidir.
isleme Hizi Endeksi
ekler.
Wechsler Cocuklar Bireysel uygulama 6yasila Bir cocugun genel 45-65 dakika
icin Zeka Olgegi, 16 yas 11 | entelektiel
Besinci Baski Sézel gocuklar igindir. | ay arasi becerisini temsil
(Wechsler Intelligence eden bir Tam
Scale for Children, Kdltlrel 6nyargi Olgekli 1Q (eskiden
Fifth Edition) (WISC- yoktur. zeka katsayisi veya
V)[6] IQ puani olarak
bilinirdi) olusturur.
Ayrica bes ana
endeks puani
saglar: Sozel
Kavrama Endeksi,
Gorsel Uzamsal
Endeks, Akiskan
Muhakeme Endeksi,
Calisma Bellegi
Endeksi ve islem
Hizi Endeksi.
Wech.s'ler ](.et|§.!<|n" ) Bireysel uygulama 16-90 Tam Glcekli bir 1Q 60-90 dakika
Zeka Olgegi, Dordinci yas olusturur.
Baski (The Wechsler Sézel gocuklar igindir.
Adult Intelligence Zekanin ana

Scale, Fourth Edition
(WAIS-IV)[7]

Kdltlrel 6nyargi
yoktur.

bilesenlerini temsil
eden dort endeks
puani vardir: Sézel
Kavrama Endeksi
(Verbal
Comprehension
Index, VCI), Algisal
Muhakeme Endeksi
(Perceptual
Reasoning Index,
PRI), Calisma Bellegi
Endeksi (Working
Memory Index,
WMI), islem Hizi
Endeksi (Processing
Speed Index, PSI)
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Mullen Erken Bireysel uygulama Dogum- 124 madde 5 alt 45 dakika

Ogrenme Olgekleri dan 68 dlcek: (a) kaba

(The Mullen Scales of aya motor, (b) ince

Early Learning) (8) [8] kadar motor, (c) gorsel

alim (veya sozel
olmayan problem
¢6zme), (d) alici dil
ve (e) ifade edici dil.
ince motor, gorsel
alim, alici dil ve
ifade edici dil
Olceklerinden bir
erken 6grenme
toplam puani elde
edilebilir.

Vineland Adaptif Goriisme ve Dogumd | Ug zorunlu alan: 30 dakika (gorisme

Davranis Olgekleri, ebeveyn/bakim an 90 iletisim (alici, ifade formu igin 20 dakika ve

Ugtincii Baski veren formu. yasa edici ve yazili); ebeveyn/bakim

(Vineland Adaptive kadar Giinlik Yagam veren/ogretmen formu

Behavior Scales, Third | -3-21 yas arasl igin Becerileri (kisisel, ev | igin 10 dakika)

Edition) (Vineland-3) Ogretmen formu ici ve toplumsal);

[8] Sosyallesme (kisiler | -Dijital veya kagit
-Zihinsel ve gelisimsel arasi iliskiler, oyun tabanl uygulama
engelleri, ve bos zaman, basa
gecikmeleri, otizmi ve ¢tkma becerileri)
diger bozukluklari
olan bireyler igindir. -iki istege bagli

alan: motor ve
uyumsuz davranis

Adaptif Davranis Ebeveyn/bakim Dogum- | Adaptif 11 beceri 15-20 dakika

Degerlendirme veren formu (0-5yas | dan 89 alanini

Sistemi, Uglincii Baski | arasi); yasa degerlendirerek -Ug formatta

(Adaptive Behavior ogretmen/bakim kadar kavramsal, sosyal ve | mevcuttur: ¢evrimigi,

Assessment System, veren formu (2-5 yas pratik alanlari yazilim ve baski

Third Edition) (ABAS- | arasl); ebeveyn -0-5yas; | kapsar.

3) [9] formu (5-21 yas 5-21 yas -ilgili uzmanlik
arasl); ve 6gretmen ve 16-89 alanlarinda yiksek
formu (5-21 yas yas i¢in lisans derecesi
arasl) farkli gerektirir.

versiyonl
-Yetiskin formu: birey | ar

tarafindan
doldurulabilir.

-Farkli kisilerin dahil
edilmesini 6nerir.
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Ek Tablo 5 - OSB olan kisilerde genetik etiyolojik arastirmalar

Basamaklar

#1

Genetik degerlendirme igin sevk.

#2

Ozellikle otizme, diger nérogelisimsel durumlara, psikiyatrik veya nérolojik ézelliklere
odaklanan (¢ kusak aile 6ykis

#3

Fiziksel muayene: dismorfik 6zellikler, anormal biylime parametreleri (bas cevresi
dahil), cilt muayenesi ve nérolojik anormallikler. Bir sendrom veya metabolik
bozukluktan slipheleniliyorsa uygun uzmana ve/veya spesifik genetik testlere
yonlendirilir.

#4

Laboratuvar testleri, tartisma ve teklif:

- CMA (kromozomal mikro diziler) analizi. Eger mevcut degilse, karyotipleme.

- Fragile X analizi, tiim erkekler icin yapiimalidir; ayrica, cinsiyete bagl zeka geriligi
kalitim gegmisi siipheli olan kadinlar icin de yapilmalidir. Bu durum, 6zellikle blyik
bas buyuklugi, belirgin ¢ene, blyik kulaklar, bag dokusu gevsekligi ve erkeklerde
ergenlik sonrasi biyik testisler gibi belirtiler varsa gecerlidir.

- Daha once edinilmis becerilerde belirgin kayip, bas blylimesinde yavaslama
ve/veya orta hat el hareketleri olan kizlarda Rett sendromu icin MECP2 gen testi.

- Belirgin makrosefali ve peniste pigmentli makiilleri olan erkek ¢ocuklarda PTEN gen
analizi.

Bu calismalar etiyolojiyi ortaya koymazsa ve dismorfik 6zellikler, siddetli veya orta
derecede zihinsel engellilik ve/veya siddetli dil gecikmesi varsa 5. adima gegin.

#5

ileri genetik testler: Tim Ekzom Sekanslama (Whole Exome Sequencing, WES)
[yakinda Tim Genom Sekanslama (Whole Genome Sequencing, WGS) ile
degistirilecektir] hakkinda gériisme ve sunum

- Su kaynaktan uyarlanmistir: Griesi-Oliveira K, Laurato Sertié A (2017) Autism spectrum disorders:an updated

guide for genetic counseling. Einstein (Sao Paulo) 15: 233-238 DOI: 10.1590/51679-45082017RB4020. Erisim

tarihi: 5 Mayis 2020
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Ek Tablo 6 - Otizm igin mevcut miidahalelere 6rnekler

Kiigiik ¢ocuklara odaklanan miidahaleler

Ornekler (Not: Bu miidahalelerin her biri igin bir
takim destekleyici kanitlar mevcuttur, ancak
bircogu icin kanit tabani sinirhdir)

Sosyal iletisim becerilerini kolaylagtirmak igin
erken ebeveyn aracili miidahaleler

Odak, ebeveynlere/ bakicilara gocuguyla ortak
etkilesim kurmayi 6gretmeye yoneliktir.
Yetiskinin asiri yonlendirmesi tesvik edilmez ve
su unsurlara vurgu yapilir:

e Yetiskin ve ¢ocuk arasindaki senkroni

e  Ortak dikkat igin firsatlar yaratmak

o islevsel karsilikli iletisim (s6zlii veya
sozsuz)

e Spontane oyun

Gelisimsel Bireysel Farklilik iliski Temelli Model
(Developmental Individual-Difference Relationship-
Based Model) (DIR) veya Serbest Oyun Zamani
(Floortime) [1]

Erken Sosyal Etkilesim (Early Social Interaction)
(ESI) [2]

Erken Baslangi¢ Denver Modeli (Early Start Denver
Model) (ESDM)* [3]

Ortak Dikkat Sembolik Oyun Katilim ve Reglilasyon
Programi (Joint Attention Symbolic Play
Engagement and Regulation) (JASPER)* [4]

Okul Oncesi Otizm iletisim Terapisi (Preschool
Autism Communication Therapy) (PACT) [5]

Hanen Kelimelerden Daha Fazlasi (Hanen More
than Words) [6]

(* ayrica, NDBI'da yer almaktadir, asagiya bakiniz)

Uygulamali Davranis Analizi (Applied Behaviour
Analysis) (ABA)

Sorunlu davranislari azaltmak veya 6grenmeyi
gelistirmek igin genel bir yaklagimdir.

Cocugun zorluklarinin potansiyel nedenlerinin
islevsel analizini ve becerileri artirmak igin
davranis ilkelerinin kullanimini igerir
(pekistirme, tesvik etme, modelleme ve
sekillendirme vb.)

Belirli program érnekleri icin asagidaki EIBI ve NDBI
yaklasimlarina bakiniz.

Erken yogun davranis midahaleleri (early
intensive behaviour intervention) (EIBI)

Haftada 40 saate kadar terapi iceren ABA
ilkelerine dayali oldukga kuralci programlar

Lovaas erken yogun (ev temelli)
miidahale modeli (6rn. (EIBI) [7,8]

davranissal

Erken dogal gelisimsel davranis midahaleleri
(early naturalistic developmental behaviour
interventions) (NDBI)

Zenginlestirilmis Ortam Ogretimi (Enhanced Milieu
Teaching) (EMT) [9]

Tesadiifi Ogretim (Incidental Teaching) (IT) [10]
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Cocuk oyununa, sosyal etkilesime ve iletisimi
baslatmaya vurgu yapar.

Davranis stratejilerine dayanir ancak EIBI
programlarindan daha bireysel temelli,
gelisimsel bir perspektif izler.

Temel Tepki Ogretimi (Pivotal Response Treatment)
(PRT) [11]

Karsihkl Taklit Egitimi (Reciprocal Imitation
Training) (RIT) [12]

Sosyal iletisim/ Duygusal Diizenleme ve islemsel
Destek (Social Communications/ Emotional
Regulation/ Transactional Support) (SCERTS) [13]

Ebeveyn odakl yonetim programlari

Otizm Tanili Okul Oncesi Cocuklar: Ebeveyn Egitimi
ve Becerileri Egitim Programi. [14]

Stepping Stones Triple P [15]

Alman Manuelize Tedavi Yaklagimi [16]

Daha biiyiik ¢ocuklara odaklanan miidahaleler

Yapiya odaklanan miidahaleler; éngérilebilirlik
ve/veya sOzel/s6zel olmayan ipuglari

TEACCH [17]
Sosyal Oykiiler [18]
Resim Degis-Tokusuna Dayali iletisim Sistemi

(Picture Exchange Communication System) (PECS)
[19]

Akran iligkilerini ve iletisimi gelistirmeye yonelik
sosyal beceri miidahaleleri (¢ogunlukla okul
temelli)

Gizli Ajan Toplulugu (Secret Agent Society) [20]

PEERS Programi [21]

Ergenlere  ve odaklanan

miidahaleler

yetiskinlere

Ruh sagligini iyilestirmeye yonelik midahaleler

Bilissel Davranisgi Terapi [22,23,24]

Bilingli Farkindahk [25]

Sosyal entegrasyonu
muidahaleler

gelistirmeye yonelik

Sosyal beceri 6grenimi [20, 21,26,27,28]
Destekli istihdam [29,30,31,32]

Eglence, glnlik yasam becerileri ve bos zaman
programlari [33]

47



Referanslar Ek Tablo 6 (Otizm igin mevcut miidahalelere 6rnekler)

1. The Interdisciplinary Council on Development and Learning, Inc. DIR, Floortime, and the DIRFloortime.
http://www.icdl.com/home. Accessed 5 May 2020

2. Wetherby AM, Guthrie W, Woods J, Schatschneider C, Holland RD, Morgan L, Lord C. (2014). Parent-
implemented social intervention for toddlers with autism: an RCT. Pediatrics 134:1084-1093.
doi:10.1542/peds.2014-0757

3. Rogers S, (2016). Early Start Denver Model. In Comprehensive models of autism spectrum disorder
treatment (pp. 45-62). Springer, Cham.

4. Kasari C. (JASPER). Joint Attention, Symbolic Play, Engagement and Regulation.
https://www.jetsstudy.org/jasper. Accessed 5 May 2020

5. Pickles A, Le Couteur A, Leadbitter K, Salomone E, Cole-Fletcher R, Tobin H, Gammer |, Lowry J,
Vamvakas G, Byford S, Aldred C, Slonims V, McConachie H, Howlin P, Parr J, Charman Y, Green K. (2016).
Parent-mediated social communication therapy for young children with autism (PACT): long-term follow-
up of a randomised controlled trial. The Lancet 388: 2501-2509. https://doi.org/10.1016/50140-
6736(16)31229-6

6. More Than Words — The Hanen Program for Parents of Children with Autism Spectrum Disorder or
Social Communication Difficulties. http://www.hanen.org/Programs/For-Parents/More-Than-
Words.aspx. Accessed 5 May 2020

7. Lovaas Ol. (1987). Behavioral treatment and normal educational and intellectual functioning in young
autistic children. J Consult Clin Psychol 55: 3-9

8. Caron V, Bérubé A, Paquet A. (2017). Implementation evaluation of early
intensive behavioral intervention programs for children with autism spectrum disorders: A systematic
review of studies in the last decade. Eval Program Plann 62: 1-8. doi: 10.1016/j.evalprogplan.2017.01.004

9. Hancock TB, Kaiser AP. (2002). The effects of trainer-implemented enhanced milieu teaching on the
social communication of children with autism. Topics in Early Childhood Special Education, 22: 39—
54. https://doi.org/10.1177/027112140202200104

10. McGee GG, Morrier MJ, Daly T. (1999). An incidental teaching approach to early intervention for
toddlers with autism. Journal of the Association for Persons with Severe Handicaps, 24: 133—
146. https://doi.org/10.2511/rpsd.24.3.133

11. Verschuur R, Didden R, Lang R, Sigaffos J, Huskens B. (2014). Pivotal response treatment for children
with autism spectrum disorders: a systematic review, J Autism Dev Disord 1:34-61. doi: 10.1007/s40489-
013-0008-z

12. Ingersoll, Brooke & Schreibman, Laura. (2006). Teaching Reciprocal Imitation Skills to Young Children
with Autism Using a Naturalistic Behavioral Approach: Effects on Language, Pretend Play, and Joint
Attention. Journal of autism and developmental disorders. 36. 487-505. doi:10.1007/s10803-006-0089-y.

13. Prizant B, Wetherby A, Rubin E, Laurent A, Rydell P. (2006). The SCERTS Model: A Comprehensive
Educational Approach for Children with Autism Spectrum Disorders. Baltimore, MD: Paul H. Brookes
Publishing.

14. Tonge B, Brereton A, Kiomall M, Mackinnon A, Rinehart NJ. (2014). A randomised group comparison

controlled trial of ‘preschoolers with autism’: A parent education and skills training intervention for
young children with autistic disorder. Autism 18: 166—177. https://doi.org/10.1177/1362361312458186

48


http://www.icdl.com/home
https://www.jetsstudy.org/jasper
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(16)31229-6
https://doi.org/10.1016/S0140-6736(16)31229-6
http://www.hanen.org/Programs/For-Parents/More-Than-Words.aspx
http://www.hanen.org/Programs/For-Parents/More-Than-Words.aspx
https://doi.org/10.1177/027112140202200104
https://doi.org/10.2511/rpsd.24.3.133
https://doi.org/10.1177/1362361312458186

15. Hodgetts S, Savage A, McConnell D. (2013). Experiences and outcomes of stepping stones triple P for
families of children with autism, Res Dev Disabil 34: 2572-85. doi: 10.1016/j.ridd.2013.05.005

16. Freitag CM, Jensen K, Teufel K, et al. (2020) Empirisch untersuchte entwicklungsorientierte und
verhaltenstherapeutisch basierte Therapieprogramme zur Verbesserung der Kernsymptome und der
Sprachentwicklung bei Klein- und Vorschulkindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen [Empirically based
developmental and behavioral intervention programs targeting the core symptoms and language
development in toddlers and preschool children with autism spectrum disorder] [Article in German] Z
Kinder Jugendpsychiatr Psychother 48:224-243. doi:10.1024/1422-4917/a000714

17. The University of North Carolina TEACCH Autism Program. Accessed 25 June 2019.
https://teacch.com. Accessed 5 May 2020

18. Gray C. (2015). The New Social Story Book. Arlington, TX: Future Horizons
19. Flippin M, Reszka S, Watson LR. (2010). Effectiveness of the Picture Exchange Communication System
(PECS) on communication and speech for children with autism spectrum disorders: a meta-analysis. Am J

Speech Lang Pathol 19:178-95. doi: 10.1044/1058-0360(2010/09-0022)

20. Secret Agent Society. https://www.sst-institute.net. Accessed 5 May 2020

21. Laugeson EA, Frankel F, Gantman A, Dillon AR, Mogil C. (2012). Evidence-based social skills training for
adolescents with autism spectrum disorders: the UCLA PEERS program. J Autism Dev Disord 42: 1025-36.
doi: 10.1007/s10803-011-1339-1

22. Lorenc T, Rodgers M, Marshall D, Melton H, Rees R, Wright K, Sowden A. (2018). Support for adults
with autism spectrum disorder without intellectual impairment: Systematic review. Autism, 22: 654-668.
doi.org/10.1177/1362361317698939

23. White SW, Simmons GL, Gotham KO, Conner CM, Smith IC, Beck KB, Mazefsky C. (2018). Psychosocial
treatments targeting anxiety and depression in adolescents and adults on the autism spectrum: review of
the latest research and recommended future directions, Curr Psychiatry Rep 20: 82
https://doi.org/10.1007/s11920-018-0949-0

24. Spain D, Sin J, Harwood L, Mendez MA, Happé F. (2017). Cognitive behaviour therapy for social
anxiety in autism spectrum disorder: a systematic review. Advances in Autism 3: 34-46.
doi.org/10.1108/AIA0720160020

25. Sizoo B, Kuiper E. (2017). Cognitive behavioural therapy and mindfulness based stress reduction may
be equally effective in reducing anxiety and depression in adults with autism spectrum disorders.
Research in Developmental Disabilities 64:47-55. doi.org/10.1016/j.ridd.2017.03.004.

26. Einfeld SL, Beaumont R, Clark T, Clarke KS, Costley D, Gray K M, Sian KH, Redoblado MA, Roberts J,
Sofronoff K, Taffe JR, Howlin, P. (2018). School-based social skills training for young people with autism
spectrum disorders. Journal of Intellectual and Developmental Disability 43: 29-

39. https://doi.org/10.3109/13668250.2017.1326587

27. Knonig C, Magill J, Volden J, Dick B. (2013). Efficacy of cognitive behavior therapy-based social skills
intervention for school-aged boys with autism spectrum disorders. Research in Autism Spectrum
Disorders 7: 1282-1290. doi:10.1016/j.rasd.2011.07.011

28. Gates JA, Kang E, Lerner MD. (2017). Efficacy of group social skills interventions for youth with autism
spectrum disorder: A systematic review and meta-analysis, Clin Psychol Rev 52:164-181. doi:

10.1016/j.cpr.2017.01.006

29. Harmuth E, Silletta E, Bailey A, Adams T, Beck C, Barbic S. (2018). Barriers and facilitators to
employment for adults with autism: a scoping review. Annals of International Occupational Therapy 1:

49


https://teacch.com/
https://www.sst-institute.net/

31-40. doi: 10.3928/24761222-20180212-01

30. Hedley D, Uljarevi¢ M, Cameron L, Halder S, Richdale A, Dissanayake C. (2017). Employment
programmes and interventions targeting adults with autism spectrum disorder: A systematic review of
the literature. Autism 21: 929- 941. doi.org/10.1177/1362361316661855

31. 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: 975—
984. doi.org/10.1177/1362361313505720

32. Wehman P, Schall C, McDonough J, Simma A, Brooke W, Ham H, Whittenbrurg V, Brooke L, Avellone
E, Riehle E. (2019). Competitive employment for transition-aged youth with significant impact from
autism: a multi-site randomized clinical trial. J Autism Dev Disord, p. 1-16. doi.org/10.1007/s10803-019-
03940-2

33. Bishop-Fitzpatrick L, Smith DaWalt L, Greenberg JS, Mailick MR. (2017). Participation in recreational

activities buffers the impact of perceived stress on quality of life in adults with autism spectrum disorder.
Autism Research 10: 973-982. doi:10.1002/aur.1753

50


https://doi.org/10.1177/1362361313505720
https://doi.org/10.1002/aur.1753

Genel Kaynakca

1. Diez-Cuervo A, Mufioz-Yunta JA, Fuentes-Biggi J, Canal-Bedia R, Idiazdbal-Aletxa MA et al
(2005). Guia de buena practica para el diagndstico de los trastornos del espectro autista.
Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos IlI
[Article in Spanish]. Rev Neurol 41:299-310.

2. Fuentes-Biggi J, Ferrari-Arroyo MJ, Boada-Mufoz L, Tourifio-Aguilera E, Artigas-Pallarés J
et al (2006). Guia de buena practica para el tratamiento de los trastornos del espectro
autista. Grupo de Estudio de los Trastornos del Espectro Autista del Instituto de Salud Carlos
Il [Article in Spanish]. Rev Neurol 43:425-438.

3. National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (2011). Autism spectrum disorder
in under 19s: recognition, referral and diagnosis. https://www.nice.org.uk/guidance/cg128

4. National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (2013). Autism spectrum disorder
in under 19s: support and management. https://www.nice.org.uk/guidance/cg170

5. National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (2012). Autism spectrum disorder
in adults: diagnosis and management. https://www.nice.org.uk/guidance/cg142

6. Volkmar F, Siegel M, Woodbury-Smith M, King B, McCracken J, State M, American
Academy of Child and Adolescent Psychiatry (AACAP) Committee on Quality Issues (CQl)
(2014). Practice parameter for the assessment and treatment of children and adolescents
with autism spectrum disorder. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 53:237—-

257. https://doi.org/10.1016/j.jaac.2013.10.013

7. New York State Department of Health Clinical Practice Guideline on Assessment and
Intervention Services for Young Children (Age 0-3) with Autism Spectrum Disorders (ASD):
2017

Update. https://www.health.ny.gov/community/infants_children/early_intervention/autism
/docs/report_recommendations_update.pdf

8. Whitehouse AJO, Evans K, Eapen V, Wray J (2018). A national guideline for the assessment
and diagnosis of autism spectrum disorders in Australia. Cooperative Research Centre for
Living with Autism, Brisbane.

9. Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2016). Assessment, diagnosis and
interventions for autism spectrum disorders. (SIGN publication no. 145—revalidated in
2019). https://www.sign.ac.uk/sign-145-assessment-diagnosis-and-interventions-for-
autism-spectrum-disorders.html

10. American Psychiatric Association (2013). Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, 5th edn. American Psychiatric Association, Arlington.

11. Misés R, Bursztein C, Botbol M, Coincon Y, Durand B et al (2012). Une nouvelle version
de la classification francaise des troubles mentaux de I’enfant et de I'adolescent : la CFTMEA

51


https://www.nice.org.uk/guidance/cg128
https://www.nice.org.uk/guidance/cg170
https://www.nice.org.uk/guidance/cg142
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2013.10.013

R 2012, correspondances et transcodages avec I'ICD 10. Neuropsychiatrie de I'enfance et de
I'adolescence 60:414—418. https://doi.org/10.1016/j.neurenf.2012.05.578

12. Kenny L, Hattersley C, Molins B, Buckley C, Povey C, Pellicano E (2016). Which terms
should be used to describe autism? Perspectives from the UK autism
community. Autism 20:442—462. https://doi.org/10.1177/1362361315588200

13. American Psychiatric Association (2000). Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, 4th edn. American Psychiatric Association, Washington, DC.

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

15. Buxbaum JD, Baron-Cohen S (2013). DSM-5: the debate continues. Mol Autism 4(1):11.

16. Volkmar FR, McPartland JC (2014). From Kanner to DSM-5: autism as an evolving
diagnostic concept. Annu Rev Clin Psychol 10:193-212.

17. World Health Organization (2018). International statistical classification of diseases and
related health problems (11th Revision). https://icd.who.int/browsel1/l-m/en

18. WHO (2019). Autism Spectrum Disorders. https://www.who.int/news-room/fact-
sheets/detail/autism-spectrum-disorders

19. Fombonne E (2018). Editorial: the rising prevalence of autism. J Child Psychol
Psychiatry 59:717-720. https://doi.org/10.1111/jcpp.12941

20. Elsabbagh M, Divan G, Koh YJ, Kauchali S, Marcin C, Montiel-Nava C et al (2012). Global
prevalence of autism and other pervasive developmental disorders. Autism Res 5:160—
179. https://doi.org/10.1002/aur.239

21. Maenmer MJ, Shaw KA, Baio J, Washington A, Patrick M et al (2020). Prevalence of
autism spectrum disorder among children aged 8 years—autism and developmental
disabilities monitoring network, 11 sites, United States, 2016. MMWR Surveill Summ 69(SS-
4):1-12. https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/ss/ss6904al.htm

22. Christensen DL, Maenner MJ, Bilder D, Constantino JN, Daniels J et al (2019). Prevalence
and characteristics of autism spectrum disorder among children aged 4 years—early autism
and developmental disabilities monitoring network, seven sites, United States, 2010, 2012,

and 2014. MMWR Surveill Summ 68(2):1-. https://doi.org/10.15585/mmwr.ss6802a1l

23. Daniels AM, Mandell DS (2014). Explaining differences in age at autism spectrum
disorder diagnosis: a critical review. Autism 18(5):583—
597. https://doi.org/10.1177/1362361313480277

52


https://doi.org/10.1016/j.neurenf.2012.05.578
https://doi.org/10.1177/1362361315588200
https://icd.who.int/browse11/l%E2%80%90m/en
https://www.who.int/news%E2%80%90room/fact%E2%80%90sheets/detail/autism%E2%80%90spectrum%E2%80%90disorders
https://www.who.int/news%E2%80%90room/fact%E2%80%90sheets/detail/autism%E2%80%90spectrum%E2%80%90disorders
https://doi.org/10.1111/jcpp.12941
https://doi.org/10.1002/aur.239
https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/69/ss/ss6904a1.htm
https://doi.org/10.15585/mmwr.ss6802a1
https://doi.org/10.1177/1362361313480277

24. Richards M, Mossey J, Robins DL (2016). Parents’ concerns as they relate to their child’s
development and later diagnosis of autism spectrum disorder. J Dev Behav
Pediatr 37(7):532-540. https://doi.org/10.1097/DBP.0000000000000339

25. Becerra-Culqui TA, Linch FL, Owen-Smith AA, Spitzer J, Croen LA (2018). Parental first
concerns and timing of autism spectrum disorder diagnosis. J Autism Dev Disord 48:3367—
3376.

26. National Center on Birth Defects and Developmental Disabilities (2019). Signs and
symptoms of autism spectrum disorders: possible "red
flags". https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/signs.html

27. CNN Health (2008). Vaccine case draws new attention to autism
debate. http://edition.cnn.com/2008/HEALTH/conditions/03/06/vaccines.autism/index.htm
[

28. Baird G, Charman T, Pickles A, Chandler S, Loucas T et al (2008). Regression,
developmental trajectory and associated problems in disorders in the autism spectrum: the
SNAP study. J Autism Dev Disord 38:1827-1836.

29. Mantovani JF (2000). Autistic regression and Landau-Kleffner syndrome: progress or
confusion? Dev Med Child Neurol 42:349-353.

30. Rogers SJ (2004). Developmental regression in autism spectrum disorders. Ment Retard
Dev Disabil Res Rev 10:139-143. https://doi.org/10.1002/mrdd.20027

31. Ozonoff S, losif AM (2019). Changing conceptualizations of regression: what prospective
studies reveal about the onset of autism spectrum disorder. Neurosci Biobehav
Rev 100:296-304. https://doi.org/10.1016/j.neubiorev.2019.03.012

32. Hyman SL, Levy SE, Myers SC (2020). Identification, evaluation, and management of
children with autism spectrum disorder. Pediatrics 145(1):e20193447.

33. Siu AL, Bibbins-Domingo K, Grossman DC, Baumann LC, Davidson KW et al (2016).
Screening for autism spectrum disorder in young children: US preventive services task force
recommendation statement. JAMA 315(7):691—

696. https://doi.org/10.1001/jama.2016.0018

34. Modabbernia A, Velthorst E, Reichenberg A (2017). Environmental risk factors for
autism: an evidence-based review of systematic reviews and meta-analyses. Mol
Autism 8:13.

35. Richards C, Jones C, Groves L, Moss J, Oliver C (2015). Prevalence of autism spectrum

disorder phenomenology in genetic disorders: a systematic review and meta-
analysis. Lancet Psychiatry 2:909-916.

53


https://doi.org/10.1097/DBP.0000000000000339
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/signs.html
http://edition.cnn.com/2008/HEALTH/conditions/03/06/vaccines.autism/index.html
http://edition.cnn.com/2008/HEALTH/conditions/03/06/vaccines.autism/index.html
https://doi.org/10.1002/mrdd.20027
https://doi.org/10.1016/j.neubiorev.2019.03.012
https://doi.org/10.1001/jama.2016.0018

36. Towbin K, Pradella A, Gorrindo T, Pine D, Leibenluft E (2005). Autism Spectrum traits in
children with mood and anxiety disorders. J Child Adolesc
Psychopharmacol 15:3. https://doi.org/10.1089/cap.2005.15.452

37. Leitner Y (2014). The co-occurrence of autism and attention deficit hyperactivity
disorder in children—what do we know? Front Hum
Neurosci 8:268. https://doi.org/10.3389/fnhum.2014.00268

38. Stewart E, Cancilliere MK, Freeman J, Wellen B, Garcia A et al (2016). Elevated autism
spectrum disorder traits in young children with OCD. Child Psychiatry Hum Dev 47:993—
1000.

39. Zuckerman KE, Lindley OJ, Sinche BK (2015). Parental concerns, provider response, and
timeliness of autism spectrum disorder diagnosis. J Pediatr 166:1431—
1439. https://doi.org/10.1016/j.peds.2015.03.07

40. Jobs EN, Bolte S, Falck-Ytter T (2019). Spotting signs of autism in 3-year-olds: comparing
information from parents and preschool staff. J Autism Dev Disord 49(1232):1241.

41. Green J, Pickles A, Pasco G, Bedford R, Wan MW et al (2017). Randomised trial of a
parent-mediated intervention for infants at high risk for autism: longitudinal outcomes to
age 3 years. J Child Psychol Psychiatry 58:1330-1340. https://doi.org/10.1111/jcpp.12728

42. Dawson G, Rogers S, Munson J, Smith M, Winter J et al (2010). Randomized controlled
trial of an intervention for toddlers with autism: the early start denver
model. Pediatrics 125:e17-23.

43. Levy SE, Wolfe A, Coury D et al (2020). Screening tools for autism spectrum disorders in
primary care: a systematic evidence review. Pediatrics 145:547-S59.

44. Vllasaliu L, Jensen K, Dose M, Hagenah U, Hollman H et al (2019). The diagnostics of
autism spectrum disorder in children, adolescents and adults: overview of the key questions
and main results of the first part of the German AWMF—Clinical Guideline [Article in
German]. Z Kinder Jugendpsychiatr Psychother 47:359-370.

45. Ecker C (2017). The neuroanatomy of autism spectrum disorder: an overview of
structural neuroimaging findings and their translatability to the clinical
setting. Autism 21:18-28. https://doi.org/10.1177/1362361315627136

46. Lord C, Brugha TS, Charman T, Cusack J, Dumas TF et al (2020). Autism spectrum
disorder. Nat Rev Dis Primers6:5.

47. National Institute of Neurological Disorders and Stroke (2019). Rett Syndrome Fact
Sheet. https://www.ninds.nih.gov/Disorders/Patient-Caregiver-Education/Fact-Sheets/Rett-
Syndrome-Fact-Sheet

54


https://doi.org/10.1089/cap.2005.15.452
https://doi.org/10.3389/fnhum.2014.00268
https://doi.org/10.1016/j.peds.2015.03.07
https://doi.org/10.1111/jcpp.12728
https://doi.org/10.1177/1362361315627136
https://www.ninds.nih.gov/Disorders/Patient%E2%80%90Caregiver%E2%80%90Education/Fact%E2%80%90Sheets/Rett%E2%80%90Syndrome%E2%80%90Fact%E2%80%90Sheet
https://www.ninds.nih.gov/Disorders/Patient%E2%80%90Caregiver%E2%80%90Education/Fact%E2%80%90Sheets/Rett%E2%80%90Syndrome%E2%80%90Fact%E2%80%90Sheet

48. Schaefer GB, Mendelsohn NJ, Practice P, Committee G (2013). Clinical genetics
evaluation in identifying the etiology of autism spectrum disorders: 2013 guideline
revisions. Genet Med 15:399—-407. https://doi.org/10.1038/gim.2013.32

49. Griesi-Oliveira K, Laurato Sertié A (2017). Autism spectrum disorders: an updated guide
for genetic counseling. Einstein (Sao Paulo) 15:233—-238.

50. Lord C, Elsabbagh M, Baird G, Veenstra-Vanderweele J (2018). Autism spectrum
disorder. Lancet 392:508-520.

51. Sullivan PF, Geschwind DH (2019). Defining the genetic, genomic, cellular, and diagnostic
architectures of psychiatric disorders. Cell 177:162—
183. https://doi.org/10.1016/j.cell.2019.01.015

52. Satterstrom FK et al (2020). Large-scale exome sequencing study implicates both
developmental and functional changes in the neurobiology of autism. Cell 180:568—
584.e23. https://doi.org/10.1016/j.cell.2019.12.036

53. Lai MC, Kassee C, Besney R, Bonato S, Hull L et al (2019). Prevalence of co-occurring
mental health diagnoses in the autism population: a systematic review and meta-
analysis. Lancet Psychiatry 6:819-829.

54. Darrow SM, Grados M, Sandor P, Hirschtritt ME, lllmann C et al (2017). Autism spectrum
symptoms in a Tourette’s disorder sample. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 56:610-617.

55. Rosen TE, Mazefsky CA, Vasa RA, Lerner MD (2018). Co-occurring psychiatric conditions
in autism spectrum disorder. Int Rev Psychiatry 30:40-61.

56. Soke GN, Maenner MJ, Christensen D, Kurzus-Spencer M, Schieve LA (2018). Prevalence
of co-occurring medical and behavioral conditions/symptoms among 4- and 8-year-old
children with autism spectrum disorder in selected areas of the United States in 2010. J
Autism Dev Disord 48:2663—-2676.

57. King RA, The AACAP Work Group on Quality Issues (1997). Practice parameters for the
psychiatric assessment of children and adolescents. J Am Acad Child Adolesc
Psychiatry 36(10):45-20S.

58. McGuire K, Fung LK, Hagopian L, Vasa RA, Mahajan R et al (2016). Irritability and
problem behavior in autism spectrum disorder: a practice pathway for pediatric primary
care. Pediatrics 137(Supplement 2):5136-5148.

59. Autism Speaks (2018). Autism speaks challenging behavior tool
kit. https://www.autismspeaks.org/sites/default/files/201808/Challenging%2520Behaviors
%2520T001%2520Kit.pdf

60. Lai MC, Baron-Cohen S (2015). Identifying the lost generation of adults with autism
spectrum conditions. Lancet Psychiatry 2:1013-1027.

55


https://doi.org/10.1038/gim.2013.32
https://doi.org/10.1016/j.cell.2019.01.015
https://doi.org/10.1016/j.cell.2019.12.036

61. Loomes R, Hull L, Mandy WPL (2017). What is the male-to-female ratio in autism
spectrum disorder? A systematic review and meta-analysis. J Am Acad Child Adolesc
Psychiatry 56:466—474. https://doi.org/10.1016/j.jaac.2017.03.013

62. Brugha TS, MacManus S, Bankart J, Scott F, Purdon S et al (2011). Epidemiology of
autism spectrum disorders in adults in the community in England. Arch Gen
Psychiatry 68:459—465. https://doi.org/10.1001/archgenpsychiatry.2011.38

63. Lai MC, Szatmari P (2020). Sex and gender impacts on the behavioural presentation and
recognition of autism. Curr Opin Psychiatry 33:117—-
123. https://doi.org/10.1097/YC0O.000000000000057

64. Dean M, Harwood R, Kasari C (2017). The art of camouflage: gender differences in the
social behaviors of girls and boys with autism spectrum disorder. Autism 21:678—
689. https://doi.org/10.1177/1362361316671845

65. Lai MC, Lombardo MV, Ruigrok AN, Chakrabarti B, Auyeung B et al (2017). Quantifying
and exploring camouflaging in men and women with autism. Autism 21:690—
702. https://doi.org/10.1177/1362361316671012

66. Ratto AB, Kenworthy L, Yeris BE, Bascom J, Wieckowski AT et al (2018). What about the
girls? Sex-based differences in autistic traits and adaptive skills. J Autism Dev
Disord 48:1698-1711.

67. Nielsen S, Anckarsater H, Gillberg C, Rastam M, Wentz E (2015). Effects of autism
spectrum disorders on outcome in teenage-onset anorexia nervosa: a controlled
community-based study. Mol Autism 6:14

68. Green RM, Travers AM, Howe Y, McDougle CJ (2019). Women and autism spectrum
disorder: diagnosis and implications. Curr Psychiatry Rep 21(4):22.

69. Moss J, Howlin P (2009). Autism spectrum disorders in genetic syndromes: implications
for diagnosis, intervention and understanding the wider autism spectrum disorder
population. J Intellect Disabil Res 53:852—873.

70. Pickles A, McCauley JB, Pepa LA, Huerta M, Lord C (2020). The adult outcome of children
referred for autism: typology and prediction from childhood. J Child Psychol
Psychiatry. https://doi.org/10.1111/jcpp.13180

71. Simonoff E, Kent R, Stringer D, Lord C, Briskman J et al (2019). Trajectories in symptoms
of autism and cognitive ability in autism from childhood to adult life: findings from a
longitudinal epidemiological cohort. J Am Acad Child Adolesc

Psychiatry. https://doi.org/10.1016/j.jaac.2019.11.020

72. Orinstein AJ, Suh J, Porter K, De Yoe KA, Tyson KE et al (2015). Social function and
communication in optimal outcome children and adolescents with an autism history on
structured test measures. J Autism Dev Disord 45:2443-2463.

56


https://doi.org/10.1016/j.jaac.2017.03.013
https://doi.org/10.1001/archgenpsychiatry.2011.38
https://doi.org/10.1097/YCO.000000000000057
https://doi.org/10.1177/1362361316671845
https://doi.org/10.1177/1362361316671012
https://doi.org/10.1111/jcpp.13180
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2019.11.020

73. Howlin P, Magiati | (2017). Autism spectrum disorder: outcomes in adulthood. Curr Opin
Psychiatry 30:69-76. https://doi.org/10.1097/YC0.0000000000000308

74. Croen LA, Zerbo O, Qian Y, Massolo ML, Rich S et al (2015). The health status of adults
on the autism spectrum. Autism 19:814-823. https://doi.org/10.1177/1362361315577517

75. Cashin A, Buckley T, Trollor JN, Lennox N (2018). A scoping review of what is known of
the physical health of adults with autism spectrum disorders. J Intellect Disabil 22:96—
108. https://doi.org/10.1177/1744629516665242

76. Hirvikoski T, Mittendorfer-Rutz E, Boman M, Larsson H, Lichtenstein O, Bolte S (2016).
Premature mortality in autism spectrum disorder. Br J Psychiatry 208:232—
238. https://doi.org/10.1192/bjp.bp.114.160192

77. Mason D, Ingham B, Urbanowicz A, Heather M, Michael C, Birtles H et al (2019). A
systematic review of what barriers and facilitators prevent and enable physical healthcare
services access for autistic adults. J Autism Dev Disord.

78. Smith DaWalt L, Hong J, Greenberg JS, Mailick MR (2019). Mortality in individuals with
autism spectrum disorder: predictors over a 20-year
period. Autism. https://doi.org/10.1177/1362361319827412

79. Roestorf A (2018). Ageing, cognition and quality of life in autism spectrum disorder:
cross-sectional and longitudinal
studies. https://www.researchgate.net/publication/333699846

80. Barnard-Brak L, Richman D, Zhanxia Y (2019). Age at death and comorbidity of dementia-
related disorders among individuals with autism spectrum disorder. Adv Autism, Emerald
Insight.

81. Matasaka N (2017). Implications of the idea of neurodiversity for understanding the
origins of developmental disorders. Phys Life Rev 20:85—
108. https://doi.org/10.1016/j.plrev.2016.11.002

82. Constantino JN, Todd RD (2003). Autistic traits in the general population: a twin
study. Arch Gen Psychiatry 60:524-530. https://doi.org/10.1001/archpsyc.60.5.524

83. Morales-Hidalgo P, Roigé-Castellvi J, Hernandez-Martinez C, Voltas N, Canals J (2018).
Prevalence and characteristics of autism spectrum disorders among Spanish school-age
children. J Autism Dev Disord 48:3176—-3190.

84. Pickles A, Le Couteur A, Leadbitter K, Salomone E, Cole-Fletcher R et al (2016). Parent-
mediated social communication therapy for young children with autism (PACT): long-term
follow-up of a randomised controlled trial. Lancet 388:2501-2509.

85. Kasari C, Gulsrud A, Freeman S, Paparella T, Hellemann G (2012). Longitudinal follow-up

of children with autism receiving targeted interventions on joint attention and play. J Am
Acad Child Adolesc Psychiatry 51:487-495.

57


https://doi.org/10.1097/YCO.0000000000000308
https://doi.org/10.1177/1362361315577517
https://doi.org/10.1177/1744629516665242
https://doi.org/10.1192/bjp.bp.114.160192
https://doi.org/10.1177/1362361319827412
https://www.researchgate.net/publication/333699846
https://doi.org/10.1016/j.plrev.2016.11.002
https://doi.org/10.1001/archpsyc.60.5.524

86. Rogers SJ, Estes A, Vismara L, Munson J, Zierhut C et al (2019). Enhancing low-intensity
coaching in parent implemented Early Start Denver Model intervention for early autism: a
randomized comparison treatment trial. J Autism Dev Disord 49:632—-646.

87. Divan G, Vajaratkar V, Cardozo P, Huzurbazar S, Verma M et al (2019). The Feasibility
and Effectiveness of PASS Plus: a lay health worker delivered comprehensive intervention
for Autism Spectrum Disorders: pilot RCT in a rural low and middle income country
setting. Autism Res 12:328-339. https://doi.org/10.1002/aur.1978

88. Sandbank M, Bottema-Beutel K, Crowley S, Cassidy M, Dunham K et al (2020). Project
AIM: Autism intervention meta-analysis for studies of young children. Psychol Bull 146:1—
29. https://doi.org/10.1037/bul0000215

89. Abubakar A, Ssewanyana D, Newton CR (2016). A systematic review of research on
Autism Spectrum Disorders in sub-Saharan Africa. Behav
Neurol 2016:3501910. https://doi.org/10.1155/2016/3501910

90. World Health Organization (2013). Meeting report: autism spectrum disorders and other
developmental disorders: from raising awareness to building capacity. Geneva,
Switzerland. https://apps.who.int/iris/handle/10665/103312

91. United Nations—Department of Economic and Social Affairs (2016). 10th anniversary of
the adoption of Convention on the Rights of Persons with Disabilities

(CRPD). https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-
persons-with-disabilities/the-10th-anniversary-of-the-adoption-of-convention-on-the-rights-
of-persons-with-disabilities-crpd-crpd-10.html

92. Lai MC, Anagnostou E, Wiznitzer M, Allison C, Baron-Cohen S (2020). Evidence-based
support for autistic people across the lifespan: maximising potential, minimising barriers,
and optimizing the person-environment fit. Lancet Neurol19:434—-451.

93. Cooperative Educational Service Agency 5, Portage, WI (2019). Portage System
3. https://sites.google.com/cesa5.org/portageproject/products/portage-guide-3

94. Rogers S (2016). Early start denver model. In: Comprehensive models of autism spectrum
disorder treatment. Springer, Cham, pp. 45-62.

95. Prizant B, Wetherby A, Rubin E, Laurent A, Rydell P (2006). The SCERTS model: a
comprehensive educational approach for children with autism spectrum disorders. Paul H.
Brookes Publishing, Baltimore.

96. Wetherby AM, Guthrie W, Woods J, Schatschneider C, Holland R et al (2014). Parent-
implemented social intervention for toddlers with autism: an RCT. Pediatrics 134:1084—
1093.

97. World Health Organization (WHO). WHOQOL: Measuring Quality of
Life. https://www.who.int/healthinfo/survey/whogol-qualityoflife/en

58


https://doi.org/10.1002/aur.1978
https://doi.org/10.1037/bul0000215
https://doi.org/10.1155/2016/3501910
https://apps.who.int/iris/handle/10665/103312
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/the-10th-anniversary-of-the-adoption-of-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-crpd-crpd-10.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/the-10th-anniversary-of-the-adoption-of-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-crpd-crpd-10.html
https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities/the-10th-anniversary-of-the-adoption-of-convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-crpd-crpd-10.html
https://www.who.int/healthinfo/survey/whoqol%E2%80%90qualityoflife/en

98. Schalock RL, Verdugo MA, Gomez LE, Reinders HS (2016). Moving us toward a theory of
individual quality of life. Am J Intellect Dev Disabil 121:1-12.

99. McConachie H, Mason D, Parr JR, Garland D, Wilson C, Rodgers J (2018). Enhancing the
validity of a quality of life measure for autistic people. J Autism Dev Disord 48:1596-1611.

100. Ke F, Whalon K, Yun J (2018). Social skill interventions for youth and adults with autism
spectrum disorder: a systematic review. Rev Educ
Res 88(3):42. https://doi.org/10.3102/0034654317740334

101. Lorenc T, Rodgers M, Marshall D, Melton H, Rees R et al (2018). Support for adults with
autism spectrum disorder without intellectual impairment: systematic
review. Autism 22:654—668. https://doi.org/10.1177/1362361317698939

102. Sizoo B, Kuiper E (2017). Cognitive behavioural therapy and mindfulness based stress
reduction may be equally effective in reducing anxiety and depression in adults with autism
spectrum disorders. Res Dev Disabil 64:47-55. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2017.03.004

103. White SW, Simmons GL, Gotham KO, Conner CM, Smith IC et al (2018). Psychosocial
treatments targeting anxiety and depression in adolescents and adults on the autism
spectrum: review of the latest research and recommended future directions. Curr Psychiatry
Rep 20:82.

104. Spain D, Sin J, Harwood L, Mendez MA, Happé F (2017). Cognitive behaviour therapy
for social anxiety in autism spectrum disorder: a systematic review. Adv Autism 3:34—
46. https://doi.org/10.1108/AIA0720160020

105. Bishop-Fitzpatrick L, Smith DaWalt L, Greenberg JS, Mailick MR (2017). Participation in
recreational activities buffers the impact of perceived stress on quality of life in adults with
autism spectrum disorder. Autism Res 10:973-982. https://doi.org/10.1002/aur.1753

106. Harmuth E, Silletta E, Bailey A, Adams T, Beck C, Barbic S (2018). Barriers and
facilitators to employment for adults with autism: a scoping review. Ann Int Occup
Ther 1:31-40.

107. Hedley D, Uljarevi¢ M, Cameron L, Halder S, Richdale A, Dissanayake C (2017).
Employment programmes and interventions targeting adults with autism spectrum disorder:
a systematic review of the literature. Autism 21:929—-

941. https://doi.org/10.1177/13623613166618

108. 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 18:975-984. https://doi.org/10.1177/1362361313505720

109. Wehman P, Schall C, McDonough J, Simma A, Brooke W et al (2019). Competitive
employment for transition-aged youth with significant impact from autism: a multi-site
randomized clinical trial. J Autism Dev Disord.

59


https://doi.org/10.3102/0034654317740334
https://doi.org/10.1177/1362361317698939
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2017.03.004
https://doi.org/10.1108/AIA0720160020
https://doi.org/10.1002/aur.1753
https://doi.org/10.1177/13623613166618
https://doi.org/10.1177/1362361313505720

110. Cusack J, Sterry R (2016). Autistica: your questions shaping future autism
research. https://www.autistica.org.uk/downloads/files/Autism-Top-10-Your-Priorities-for-
Autism-Research.pdf

111. Hudry K, Pellicano E, Uljarevi¢ M, Whitehouse A (2020). Setting the research agenda to
secure the wellbeing of autistic people. Lancet Neurol.

112. Kasari C, Freeman S, Paparella T (2006). Joint attention and symbolic play in young
children with autism: a randomized controlled intervention study. J Child Psychol
Psychiatry 47:611-620.

113. The Interdisciplinary Council on Development and Learning, Inc. (2018). DIR, Floortime,
and the DIRFloortime. http://www.icdl.com/home

114. More Than Words—the Hanen Program for Parents of Children with autism spectrum
disorder or social communication difficulties (2016). http://www.hanen.org/Programs/For-
Parents/More-Than-Words.aspx

115. Zwaigenbaum L et al (2015). Early intervention for children with autism spectrum
disorder under 3 years of age: recommendations for practice and
research. Pediatrics 136(Suppl 1):5S60-S81.

116. Schreibman L (2000). Intensive behavioral/psychoeducational treatments for autism:
research needs and future directions. J Autism Dev Disord 30(5):373—-378.

117. Lovaas Ol (1987). Behavioral treatment and normal educational and intellectual
functioning in young autistic children. J Consult Clin Psychol 55:3-9.

118. Reichow B, Hume K, Barton EE, Boyd BA (2018). Early intensive behavioral intervention
(EIBI) for young children with autism spectrum disorders (ASD). Cochrane Database Syst
Rev. https://doi.org/10.1002/14651858.CD009260.pub3

119. Tiede G, Walton KM (2019). Meta-analysis of naturalistic developmental behavioral
interventions for young children with autism spectrum disorder. Autism 23:2080-2095.

120. Rogers S et al (2019). A multisite randomized controlled two-phase trial of the early
start denver model compared to treatment as usual. J Am Acad Child Adolesc
Psychiatry 58(9):853-865. https://doi.org/10.1016/].jaac.2019.01.004

121. Hancock TB, Ledbetter-Cho K, Howell A, Lang R (2016). Enhanced milieu teaching.
In: Early intervention for young children with autism spectrum disorder. Springer
International Publishing, New York, pp 177-218.

122. McGee GG, Morrier MJ, Daly T (1999). An incidental teaching approach to early
intervention for toddlers with autism. J Assoc Persons Severe Handicaps 24:133—
146. https://doi.org/10.2511/rpsd.24.3.133

60


http://www.icdl.com/home
https://doi.org/10.1002/14651858.CD009260.pub3
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2019.01.004
https://doi.org/10.2511/rpsd.24.3.133

123. Ona HN, Larsen K, Nordheim LV et al (2020). Effects of pivotal response treatment
(PRT) for children with autism spectrum disorders (ASD): a systematic review. Rev J Autism
Dev Disord 7:78-90.

124. Ingersoll B, Schreibman L (2006). Teaching reciprocal imitation skills to young children
with autism using a naturalistic behavioral approach: effects on language, pretend play, and
joint attention. J Autism Dev Disord 36:487-505.

125. Tonge B, Brereton A, Kiomall M, Mackinnon A, Rinehart NJ (2014). A randomised group
comparison controlled trial of ‘preschoolers with autism’: a parent education and skills
training intervention. Autism 18:166—177. https://doi.org/10.1177/1362361312458186

126. Kasperzack D, Schrott B, Mingebach T, Becker K, Burghardt R, Kamp-Becker | (2019).
Effectiveness of the stepping stones triple P group parenting program in reducing comorbid
behavioral problems in children with autism. Autism 24:423-436.

127. Freitag CM, Jensen K, Teufel K et al (2020). Empirisch untersuchte
entwicklungsorientierte und verhaltenstherapeutisch basierte Therapieprogramme zur
Verbesserung der Kernsymptome und der Sprachentwicklung bei Klein- und
Vorschulkindern mit Autismus-Spektrum-Stérungen [Article in German]. Z Kinder
Jugendpsychiatr Psychother 48:224-243.

128. Laugeson EA, Frankel F, Gantman A, Dillon AR, Mogil C (2012). Evidence-based social
skills training for adolescents with autism spectrum disorders: the UCLA PEERS program. J
Autism Dev Disord 42:1025-1036.

129. Einfeld SL, Beaumont R, Clark T, Clarke KS, Costley D, Gray KM et al (2018). School-
based social skills training for young people with autism spectrum disorders. J Intellect Dev
Disabil 43:29-39. https://doi.org/10.3109/13668250.2017.1326587

130. Koning C, Magill J, Volden J, Dick B (2013). Efficacy of cognitive behavior therapy-based
social skills intervention for school-aged boys with autism spectrum disorders. Res Autism
Spectrum Disord 7:1282—1290. https://doi.org/10.1016/j.rasd.2011.07.011

131. Secret Agent Society (2020). https://www.sst-institute.net/

132. Pellecchia M, Marcus SC, Spaulding C, Seidman M, Xie M et al (2020). Randomized trial
of a computer-assisted intervention for children with autism in schools. J Am Acad Child
Adolesc Psychiatry 59:373-380. https://doi.org/10.1016/j.jaac.2019.03.029

133. Gates JA, Kang E, Lerner MD (2017). Efficacy of group social skills interventions for
youth with autism spectrum disorder: a systematic review and meta-analysis. Clin Psychol
Rev 52:164-181. https://doi.org/10.1016/j.cpr.2017.01.006

134. Flippin M, Reszka S, Watson LR (2010). Effectiveness of the Picture Exchange
Communication System (PECS) on communication and speech for children with autism
spectrum disorders: a meta-analysis. Am J Speech Lang Pathol19:178-195.

61


https://doi.org/10.1177/1362361312458186
https://doi.org/10.3109/13668250.2017.1326587
https://doi.org/10.1016/j.rasd.2011.07.011
https://www.xn--sstinstitute-i09f.net/
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2019.03.029
https://doi.org/10.1016/j.cpr.2017.01.006

135. The University of North Carolina TEACCH Autism Program (2020). https://teacch.com/

136. Karal MA, Wolfe PS (2018). Social story effectiveness on social interaction for students
with autism: a review of the literature. Educ Train Autism Dev Disabil 53(1):44-58.

137. Sanz-Cervera P, Fernandez-Andrés |, Pastor-Cerezuela G, Tarraga-Minguez R (2018).
The effectiveness of TEACCH intervention in autism spectrum disorder: a review
study. Papeles Del Psicélogo 39:40-50.

138. Case-Smith J, Weaver L, Fristad M (2014). A systematic review of sensory processing
interventions for children with autism spectrum disorders. Autism 19:133—
148. https://doi.org/10.1177/1362361313517762

139. Lang R, O’Reilly M, Healy O, Rispoli M, Lydon H et al (2012). Sensory integration
therapy for autism spectrum disorders: a systematic review. Res Autism Spectrum
Disord 6:1004-1008. https://doi.org/10.1016/j.rasd.2012.01.006

140. Case-Smith J, Arbesman M (2008). Evidence-based review of interventions for autism
used in or relevance to occupational therapy. Am J Occup Ther 62:416—
429. https://doi.org/10.5014/ajot.62.4.416

141. James R, Sigafoos J, Green VA, Lancioni GE, O’Reilly MF et al (2015). Music therapy for
individuals with autism spectrum disorder: a systematic review. Rev J Autism Dev
Disord 2(1):39-54.

142. Maber-Aleksandrowicz S, Avent C, Hassiotis A (2016). A systematic review of animal-
assisted therapy on psychosocial outcomes in people with intellectual disability. Res Dev
Disabil 49-50:322-338. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2015.12.005

143. Davis TN, Rispoli M (2018). Introduction to the Special Issue: interventions to reduce
challenging behavior among individuals with autism spectrum disorder. Behav
Modif 42:307-313. https://doi.org/10.1177/0145445518763851

144. McLaughlin DM, Smith CE (2017). Positive behavior support. In: Handbook of
treatments for autism spectrum disorder. Springer, Cham, pp 437-457.

145. Lavigna G, Willis TJ (2012). The efficacy of positive behavioural support with the most
challenging behaviour: the evidence and its implications. J Intellect Dev Disabil 37:185—
195. https://doi.org/10.3109/13668250.2012.696597

146. MacDonald A, McGill P (2013). Outcomes of staff training in positive behaviour
support: a systematic review. J Dev Phys Disabil 25:17-33.

147. American Psychiatric Association (2020). Autism often accompanied by other
conditions. https://www.psychiatry.org/news-room/apa-blogs/apa-blog/2018/10/autism-
often-accompanied-by-other-conditions

62


https://teacch.com/
https://doi.org/10.1177/1362361313517762
https://doi.org/10.1016/j.rasd.2012.01.006
https://doi.org/10.5014/ajot.62.4.416
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2015.12.005
https://doi.org/10.1177/0145445518763851
https://doi.org/10.3109/13668250.2012.696597

148. Zerbo O, Qian Y, Ray T, Sidney S, Rich S et al (2019). Health Care service utilization and
cost among adults with autism spectrum disorders in a U.S. integrated health care
system. Autism Adulthood 1:27-36. https://doi.org/10.1089/aut.2018.0004

149. FDA (2006).
Risperidone. https://www.accessdata.fda.gov/drugsatfda_docs/label/2019/020272s082,020
588s070,021444s056Ibl.pdf

150. FDA (2009).
Aripiprazole. https://www.accessdata.fda.gov/scripts/cder/daf/index.cfm?event=overview.
process&AppINo=021436

151. European Medicines Agency (2017).
Haloperidol. https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/referrals/haldol-
associated-names

152. European Medicines Agency (2018).
Slenyto. https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/EPAR/slenyto

153. Politte LC, Scahill L, Figueroa J, McCracken JT, King B, McDougle CJ (2018). A
randomized, placebo-controlled trial of extended-release guanfacine in children with autism
spectrum disorder and ADHD symptoms. Neuropsychopharmacology 43:1772-1778.

154. Research Units on Pediatric Psychopharmacology Autism Network (2005). Randomized,
controlled, crossover trial of methylphenidate in pervasive developmental disorders with
hyperactivity. Arch Gen Psychiatry 62:1266-1274.

155. Sturman N, Deckx L, van Driel ML (2017). Methylphenidate for children and adolescents
with autism spectrum disorder. Cochrane Database Syst
Rev. https://doi.org/10.1002/14651858.CD011144.pub2

156. Scahill L, McCracken JT, King BH, Rockhill C, Shan B, Politte L et al (2015). Extended-
release guanfacine for hyperactivity in children with autism spectrum disorder. Am J
Psychiatry 172:1197-1206. https://doi.org/10.1176/appi.ajp.2015.15010055

157. Williams K, Brignelli A, Randall M, Silove N, Hazell P (2013). Selective serotonin
reuptake inhibitors (SSRIs) for autism spectrum disorders (ASD). Cochrane Database Syst
Rev. https://doi.org/10.1002/14651858.CD004677.PUB3

158. Goel R, Hong JS, Findling RL, Ji NY (2018). An update on pharmacotherapy of autism
spectrum disorder in children and adolescents. Int Rev Psychiatry 30:78-95.

159. Luft MJ, Lamy M, DelBello MP, McNamara RK, Strawn JR (2018). Antidepressant-
induced activation in children and adolescents: risk, recognition and management. Curr

Probl Pediatr Adolesc Health Care 48(2):50—-62.

160. Scahill L, McDougle CJ, Aman MG, Johnson C, Handen B et al (2012). Effects of
risperidone and parent training on adaptive functioning in children with pervasive

63


https://doi.org/10.1089/aut.2018.0004
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/referrals/haldol%E2%80%90associated%E2%80%90names
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/referrals/haldol%E2%80%90associated%E2%80%90names
https://www.ema.europa.eu/en/medicines/human/EPAR/slenyto
https://doi.org/10.1002/14651858.CD011144.pub2
https://doi.org/10.1176/appi.ajp.2015.15010055
https://doi.org/10.1002/14651858.CD004677.PUB3

developmental disorders. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 51(2):136—
146. https://doi.org/10.1016/j.jaac.2011.11.010

161. Handen BL, Aman MG, Arnold LE, Hyman SL, Tumuluru RV et al (2015). Atomoxetine,
parent training and their combination in children with autism spectrum disorders and
ADHD. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 54:905—

915. https://doi.org/10.1016/j.jaac.2015.08.013

162. Howes OD, Rogdaki M, Findon JL, Wichers RH, Charman T et al (2018). Autism spectrum
disorder: consensus guidelines on assessment, treatment and research from the British
Association for Psychopharmacology. J Psychopharmacol 32:3—

29. https://doi.org/10.1177/0269881117741766

163. Autism Innovative Medicine Studies-2-Trials (AIMS-2-TRIALS)
(2020). https://www.aims-2-trials.eu/

164. EU Clinical Trials Register (2020). https://www.clinicaltrialsregister.eu/ctr-
search/search

165. ClinicalTrials.gov (2020). https://clinicaltrials.gov/

166. Centers for Diseases Control and Prevention (CDC). Autism Spectrum Disorder:
Recommendations and Guidelines (2020). https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/hcp-
recommendations.html

167. Fombonne E, Goin-Kochel RP, O’Roak BJ, Abbeduto L, Aberbach G et al (2020). Beliefs
in vaccine as causes of autism among SPARK cohort caregivers. Vaccine 38:1794—
1803. https://doi.org/10.1016/j.vaccine.2019.12.026

64


https://doi.org/10.1016/j.jaac.2011.11.010
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2015.08.013
https://doi.org/10.1177/0269881117741766
https://www.xn--aims2trials-of3fb.eu/
https://clinicaltrials.gov/
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/hcp%E2%80%90recommendations.html
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/hcp%E2%80%90recommendations.html
https://doi.org/10.1016/j.vaccine.2019.12.026

