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A C K N O W L E D G M E N T S

T h e r e  a r e  m a n y  in d iv id u a l s  I  w o u ld  l ik e  t o  th a n k  f o r  th e i r  h e l p  a n d  s u p p o r t  

t h r o u g h o u t  t h e  p r o c e s s  o f  w r i t in g  th i s  d i s s e r t a t io n :

T h e  in t e r v ie w  p a r t i c ip a n t s  o f  th i s  s t u d y  w h o  g a v e  o f  t h e i r  t im e  a n d  s h a r e d  th e i r  

e x p e r i e n c e s .  D r  M y m a  O ls o n  f o r  a g r e e in g  to  b e  t h e  c h a i r  o f  m y  c o m m i t t e e ,  f o r  g u id in g  

m e  th r o u g h o u t  th i s  p r o c e s s ,  f o r  d i r e c t i n g  m e  w h e n  I w a s  lo s t ,  a n d  f o r  k e e p in g  m e  

m o t i v a te d  to  c o m p le te  t h i s  d i s s e r t a t io n .  I  a m  e te r n a l l y  g r a t e f u l .  M y  a d v i s o r y  c o m m i t t e e  

m e m b e r s  f o r  th e i r  a d v ic e ,  s u p p o r t ,  a n d  e x p e r t i s e .

M y  h u s b a n d ,  J o s e p h ,  w h o  p r o v id e d  m e  w i th  n e v e r - e n d i n g  s u p p o r t  a n d  f o r  th e  

p l e th o r a  o f  t im e  h e  s p e n t  p r o o f r e a d in g  a n d  e d i t in g  m y  w o r k .  W i th o u t  h is  s u p p o r t ,  I 

w o u l d  h a v e  n e v e r  b e e n  a b le  to  a c c o m p l i s h  th i s  g o a l .  H e  i s  t o  b e  a p p la u d e d  f o r  a ll h e  h a s  

e n d u r e d  th r o u g h o u t  th i s  p r o c e s s .  W i t h o u t  h is  h e lp ,  t h i s  p r o je c t  w o u ld  n o t  h a v e  b e e n  

p o s s ib le .  M y  d a u g h t e r ,  I s a b e l l a  M a e ,  w h o  w a i t e d  f o r  m e  to  tu r n  th e  c o m p u te r  o f f  a n d  

c o m e  a n d  p la y .  H e r  sm i le  a n d  l a u g h te r  m a d e  th e  s t r e s s  o f  th i s  p r o je c t  m e l t  a w a y .

M y  f r i e n d s  a n d  c o l l e a g u e s  w h o  n e v e r  d o u b t e d  m y  a b i l i t y  to  a c c o m p l i s h  t h i s  

e n d e a v o r  a n d  g a v e  th e i r  t im e  to  a s s i s t  m e . A  s p e c ia l  t h a n k  y o u  to  R e a le n e  O ls o n  f o r  h e r  

s u p p o r t  t h r o u g h o u t  th i s  p r o c e s s  a n d  h e r  w i l l in g n e s s  to  s h a r e  h e r  e x p e r t i s e .

M y  p a r e n t s ,  M e r v y n  a n d  G e o r g ia ,  f o r  r a i s in g  m e  t o  a lw a y s  d o  m y  b e s t .  T h e i r  

s u p p o r t  a n d  lo v e  th r o u g h o u t  m y  l i f e  h a v e  g iv e n  m e  th e  d e s i r e  to  c o m p le te  th i s  e n d e a v o r  

a n d  s t r i v e  f o r  p e r f e c t io n .  M y  in - l aw s ,  D w ig h t  a n d  S h a r o n ,  f o r  p r o v id i n g  s u p p o r t  a n d
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A B S T R A C T

T h e  p u r p o s e  o f  th i s  p h e n o m e n o l o g ic a l  s t u d y  w a s  t o  u n d e r s t a n d  t h e  e x p e r i e n c e s  

a n d  p e r c e p t i o n s  p a r e n t s  o f  a  c h i ld  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a v e  h a d .  T h e  s tu d y  

a d d r e s s e d  th e  f o l l o w in g  r e s e a r c h  q u e s t io n :  W h a t  w e r e  th e  p a r e n t s ’ e x p e r i e n c e s  a n d  

p e r s p e c t i v e s  w i th  r e g a r d  to  th e i r  c h i l d ’s  d i a g n o s i s  a n d  t r e a tm e n t  o p t io n s ?

F o r  th i s  in t e r v ie w  s tu d y ,  12  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r  w e r e  u l t im a te ly  s e l e c te d  a n d  in t e r v ie w e d .  T h e  a u d io  r e c o r d e d  

in t e r v ie w s  w e r e  t r a n s c r ib e d  a n d  th e n  e x a m in e d  f o r  “ s i g n i f i c a n t  s t a t e m e n t”  s e n te n c e s .  

N e x t ,  c lu s t e r s  o f  m e a n in g  w e r e  d e v e l o p e d  in t o  th e m e s .  T h e s e  “ s ig n i f i c a n t  s t a t e m e n t s ”  

a n d  th e m e s  w e r e  th e n  u s e d  to  c r e a te  th e  f o rm u la t e d  m e a n i n g s  o f  th e  p a r t i c i p a n t s ’ 

e x p e r i e n c e s .  T h e s e  f o rm u la t e d  m e a n in g s  w e r e  s h a r e d  w i th  t h r e e  e x p e r t s  in  th e  f i e ld  o f  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  to  c o m b a t  r e s e a r c h e r  b i a s .  F i n a l ly ,  t h e  f o rm u la t e d  m e a n in g  

s t a t e m e n t s  w e r e  c o m p i l e d  t o  w r i t e  a  c o m p o s i t e  d e s c r ip t i o n  t h a t  c a p tu r e d  th e  e s s e n c e  o f  

th e  p a r t i c i p a n t s ’ e x p e r i e n c e .

S e v e n  th e m e s  e m e r g e d  f r o m  th e  d a ta  a n a ly s i s :  ( a )  D e s p i t e  p a r e n t s  e x p r e s s in g  th e  

c o n c e r n  f o r  th e i r  c h i l d ’ s  d e v e l o p m e n t ,  t h e  d i a g n o s i s  o f  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  w a s  

n o t  c o n f i rm e d  u n t i l  y e a r s  a n d /o r  d o c to r  v i s i t s  l a t e r ,  ( b )  U p o n  l e a r n in g  o f  th e i r  c h i l d ’s 

d i a g n o s i s ,  t h e r e  w a s  l a c k  o f  g u id a n c e  f r o m  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s ,  ( c )  T h e r e  w e r e  l im i t e d  

d a y c a r e  o p t io n s  f o r  p a r e n t s ,  r e s u l t in g  in  o n e  p a r e n t  q u i t t i n g  h i s  o r  h e r  jo b .  T h is ,  a lo n g  

w i th  i n s u r a n c e  d i f f i c u l t i e s ,  w a s  a  f in a n c ia l  b u r d e n ,  ( d )  T h e  p a r e n t s  w e r e  t o r n  b e tw e e n
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t h e i r  c h i ld  w i t h  a u t i s m  a n d  t h e i r  o th e r  c h i ld r e n ,  f a m i ly  m e m b e r s ,  a n d  f r i e n d s ,  ( e )  T h e r e  

w a s  a  c o n c e r n  f o r  th e i r  c h i l d ’ s  f u tu r e ,  ( f )  P a r e n t s  e x p r e s s e d  f e e l i n g s  o f  b e in g  j u d g e d  b y  

th e  p u b l i c  b e c a u s e  th e i r  c h i l d  m a y  lo o k  “ n o rm a l”  b u t  d o e s  n o t  b e h a v e  in  t h a t  m a n n e r ,  

( g )  T h e r e  w a s  a  b e l i e f  t h a t  v a c c in a t i o n s  m a y  h a v e  p la y e d  s o m e  r o le  in  c a u s i n g  th e i r  

c h i l d ’s  a u t ism .

R a i s i n g  a  c h i ld  w i t h  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  i s  a  d i f f i c u l t  e n d e a v o r .  T h e  

b a r r i e r s  a n d  h a r d s h ip s  t h a t  p a r e n t s  e n c o u n te r  m a y  b e  l e s s e n e d  i f  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  

a n d  e d u c a t i o n  p r o f e s s i o n a l s  w o r k  t o g e th e r  to  g iv e  th e s e  p a r e n t s  th e  g u id a n c e  th e y  n e e d  

a n d  d e s i r e .
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C H A P T E R  I

I N T R O D U C T IO N

T h e  p u r p o s e  o f  th i s  s tu d y  w a s  t o  u n d e r s t a n d  t h e  e x p e r i e n c e s  a n d  p e r c e p t i o n s  

p a r e n t s  o f  a  c h i ld  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a v e  h a d  t h a t  m a y  p r o v id e  p a r e n t s  o f  

a  c h i ld  n e w ly  d ia g n o s e d  w i t h  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a  b e t t e r  e x p e r i e n c e .  I w a s  

in t e r e s t e d  in  th i s  to p ic  d u e  to  m y  w o r k  w i th  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  w i t h  th e s e  d i s o r d e r s .  A s  

a  r e s u l t  o f  m y  w o r k  in  th i s  f ie ld ,  I h a v e  d e v e l o p e d  r e l a t i o n s h ip s  w i t h  m a n y  f a m i l i e s  a n d  

h a v e  l e a r n e d  a b o u t  s o m e  o f  th e i r  s t r u g g le s  a n d  f r u s t r a t i o n s .  T h r o u g h  th e  in t e r v ie w  

p r o c e s s ,  I  g a in e d  a  m o r e  th o r o u g h  u n d e r s t a n d in g  o f  t h e i r  e x p e r i e n c e s  a n d  h o p e  to  

a c c u r a te ly  c o n v e y  th e s e  e x p e r i e n c e s  to  p r o f e s s i o n a l s  in  th e  f i e ld  o f  a u t i s m  t o  in c r e a s e  

th e i r  e m p a th y ,  u n d e r s t a n d i n g ,  a n d  k n o w le d g e .

A u t i sm  S p e c t r u m  D is o r d e r s  O v e r v ie w

A u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  c h a r a c te r i z e d  a s  p e r v a s iv e  d e v e lo p m e n ta l

d i s o r d e r s  th a t  m a y  r e s u l t  in  im p a i rm e n t s  in  c o g n i t iv e  f u n c t i o n in g ,  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,

im a g in a t i v e  p la y ,  l a n g u a g e  d e v e lo p m e n t ,  a n d  r e c e p t i v e  a n d / o r  e x p r e s s iv e  c o m m u n i c a t i o n

(A m e r i c a n  P s y c h ia t r i c  A s s o c i a t io n ,  2 0 0 0 ) .

T o d a y ,  1 in  1 5 0  in d iv id u a l s  is  d i a g n o s e d  w i th  a u t i s m ,  m a k in g  it  m o r e  c o m m o n  

th a n  p e d ia t r i c  c a n c e r ,  d i a b e t e s ,  a n d  A ID S  c o m b in e d .  I t  o c c u r s  in  a l l  r a c i a l ,  e t h n ic ,  

a n d  s o c ia l  g r o u p s  a n d  is  f o u r  t im e s  m o r e  l i k e ly  t o  s t r i k e  b o y s  th a n  g i r l s .  (A u t i s m  

S p e a k s  I n c . , n .d  a , U 1)

A c c o r d i n g  to  th e  r e s e a r c h ,  t h e r e  a r e  m a n y  r e a s o n s  f o r  th i s  r a p id  i n c r e a s e  in  th e

p r e v a le n c e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  S o m e  o f  th e s e  r e a s o n s  a r e  d i r e c t ly  r e l a t e d  to
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t h e  d i a g n o s t i c  c r i t e r i a .  T h e  c u r r e n t  d i a g n o s t i c  c r i t e r i a  d e s c r i b e d  in  th e  D S M - IV - T R  f o r  

a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  h a v e  b e e n  e x p a n d e d  to  in c lu d e  i n d iv id u a l s  w i th  c o -m o r b id  

c o n d i t i o n s .  F o r  e x a m p le ,  a  c h i ld  c a n  n o w  b e  d ia g n o s e d  a s  h a v in g  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r  a n d  A t t e n t i o n  D e f i c i t  D i s o r d e r  o r  d e p r e s s io n .  A lo n g  w i t h  th e  e x p a n s i o n  o f  th e  

D S M - IV - T R  c r i te r ia ,  t h e  a w a r e n e s s  a n d  k n o w l e d g e  o f  h e a l t h c a r e  a n d  e d u c a t i o n a l  

p r o v id e r s  h a v e  in c r e a s e d .  T h i s  in c r e a s e d  k n o w le d g e  a n d  a w a r e n e s s  h a v e  r e s u l t e d  in  

c h i l d r e n  b e in g  a c c u r a te ly  d i a g n o s e d  m o r e  o f t e n  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  r a th e r  

th a n  b e in g  m is d i a g n o s e d  w i th  a n o t h e r  d i s a b i l i t y  ( A s p y  &  G ro s sm a n ,  2 0 0 8 ) .

E v e n  th o u g h  p a r t  o f  th i s  i n c r e a s e  in  th e  d i a g n o s i s  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  

m a y  b e  a  d i r e c t  r e s u l t  o f  t h e  e x p a n s io n  o f  th e  D S M - IV - T R  a n d  th e  in c r e a s e d  k n o w le d g e  

o f  p r o f e s s i o n a l s ,  s o m e  e x p e r t s  a n d  p a r e n t s  a l s o  a r g u e  th a t  t h e  in c r e a s e  in  t h e s e  d i s o r d e r s  

i s  t h e  d i r e c t  r e s u l t  o f  e x te r n a l  c a u s e s  s u c h  a s  m e r c u r y  p o i s o n in g ,  v a c c in a t i o n  

p r e s e r v a t i v e s ,  a n d  th e  in c r e a s e  a n d  t im in g  o f  v a c c in a t i o n s  (A s p y  &  G ro s sm a n ,  2 0 0 8 ) .  O n  

th e  o t h e r  h a n d ,  th e r e  a r e  p r o f e s s i o n a l s  w h o  a r g u e  th a t  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  

g e n e t i c  a n d  h e r i t a b le  (A t tw o o d ,  1 9 9 8 ;  F r i th ,  2 0 0 0 ) .

A u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  in c lu d e  a  g r o u p  o f  f iv e  d i s o r d e r s  th a t  is  c h a r a c te r i z e d  

a s  h a v in g  im p a i rm e n t s  o f  v a r y i n g  d e g r e e s  in  c o m m u n i c a t i o n  s k i l l s ,  s o c ia l  a b i l i t i e s ,  a n d  

r e p e t i t i v e  b e h a v io r s .  T h e  f iv e  d i s o r d e r s  in c lu d e d  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  in c lu d e  A u t i sm ,  

A s p e r g e r ’ s  S y n d r o m e ,  C h i l d h o o d  D is in te g r a t iv e  D is o r d e r ,  P e r v a s iv e  D e v e lo p m e n ta l  

D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d ,  a n d  R e t t  S y n d r o m e .

A u tism

A u t i sm  is  a  c o m p le x  n e u r o lo g ic a l  d i s o r d e r  t h a t  im p a i r s  a  p e r s o n ’s  a b i l i t y  t o  r e l a t e  

a n d  c o m m u n ic a te  e f f e c t iv e ly  w i t h  o th e r s ,  i n c lu d in g  r e a d in g  p e o p l e ’s  e m o t i o n s ,  h o ld in g
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e y e  c o n ta c t ,  a n d  e x p r e s s in g  h i s  o r  h e r  e m o t io n s .  P e o p le  w i t h  a u t i s m  o f t e n  e x h i b i t  r i g i d i t y  

f o r  r o u t i n e s  a n d  e n g a g e  in  r e p e t i t i v e  b e h a v io r s .  A c c o r d in g  to  t h e  A m e r ic a n  P s y c h ia t r i c  

A s s o c ia t i o n  ( 2 0 0 0 ) ,  p e o p l e  w i t h  a u t i sm  h a v e  q u a l i t a t iv e  im p a i rm e n t s  in  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  

c o m m u n ic a t i o n ,  a n d  d i s p la y  r e s t r i c t e d  r e p e t i t i v e  a n d  s t e r e o ty p e d  p a t t e r n s  o f  b e h a v io r .  I n  

a d d i t i o n ,  d e la y s  in  o n e  o f  t h e s e  th r e e  a r e a s  a r e  m a n i f e s t e d  p r i o r  to  t h e  a g e  o f  th r e e  y e a r s .

A sp e rg e r 's  S yndrom e

A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  is  a  n e u r o l o g ic a l  d i s o r d e r  m a r k e d  b y  d i f f i c u l t i e s  in  

c o m m u n ic a t i o n  a n d  s o c ia l  i n t e r a c t io n .  I t  is  s im i l a r  to  c l a s s i c  a u t i s m  in  t h a t  p e o p le  w i t h  

A s p e r g e r ’s S y n d r o m e  h a v e  d i f f i c u l ty  id e n t i f y in g  a n d  e x p r e s s in g  t h e i r  e m o t io n s ,  

c o n n e c t i n g  w i th  o t h e r  p e o p le ,  h o ld in g  e y e  c o n ta c t ,  a n d  r e a d i n g  p e o p l e ’s  f a c e s  a n d  

g e s t u r e s .  H o w e v e r ,  t h e r e  a r e  n o t  d e la y s  in  l a n g u a g e  o r  c o g n i t iv e  s k i l l s  ( A u t i s m  S p e a k s  

I n c . ,  n .d .b ,  f  2 ) .

C h ild h o o d  D is in teg ra tive  D iso rd e r

C h i l d h o o d  D i s in te g r a t iv e  D i s o r d e r  (C D D )  is  a  n e u r o lo g ic a l  c o n d i t i o n  in  w h ic h  

c h i l d r e n  d e v e l o p  n o rm a l l y  f o r  a t  l e a s t  t h e  f i r s t  tw o  y e a r s  o f  l i f e ,  t h e n  d e m o n s t r a t e  a  s e v e r e  

lo s s  o f  s o c ia l ,  l a n g u a g e ,  p l a y ,  m o to r ,  s e l f - h e lp ,  a n d  c o m m u n ic a t i v e  s k i l l s .  C h i l d r e n  w i t h  

C D D  h a v e  q u a l i t a t i v e  im p a i r m e n t s  in  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  c o m m u n ic a t i o n ,  a n d  d i s p la y  

r e s t r i c t e d  r e p e t i t i v e  a n d  s t e r e o ty p e d  p a t t e r n s  o f  b e h a v io r s ,  m u c h  l ik e  t h o s e  d ia g n o s e d  

w i th  c l a s s i c  a u t i sm .  H o w e v e r ,  t h e  lo s s  o f  s k i l l s  i n  c h i ld r e n  w i t h  C D D  is  m u c h  m o r e  

d r a m a t i c  a n d  p r e v a le n t  th a n  in  c l a s s i c  a u t i s m  (A m e r i c a n  P s y c h i a t r i c  A s s o c ia t i o n ,  2 0 0 0 ) .

P erva s iv e  D eve lo pm en ta l D iso rder-N o t O th erw ise  S p e c if ie d

P e r v a s iv e  D e v e l o p m e n t a l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d  ( P D D -N O S )  is  a  

n e u r o lo g i c a l  d i s o r d e r  o n  t h e  a u t i sm  s p e c t r u m  th a t  i n c lu d e s  s e v e r a l  o f  t h e  s y m p to m s  a n d
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c h a r a c te r i s t i c s  o f  c l a s s i c  a u t i sm ,  b u t  n o t  a l l  o f  t h e  c r i t e r i a .  P D D -N O S  m a y  b e  d e s c r i b e d  

a s  “ a ty p ic a l  a u t i s m .”  P e o p le  d i a g n o s e d  w i th  P D D -N O S  d o  n o t  m e e t  th e  c r i t e r i a  f o r  

c l a s s i c  a u t i sm  b e c a u s e  o f  l a t e  a g e  a t  o n s e t ,  a ty p ic a l  s y m p to m a to lo g y ,  o r  s u b th r e s h o ld  

s y m p t o m a to lo g y ,  o r  a  c o m b in a t i o n  o f  a l l  o f  t h e s e .  P e o p le  d i a g n o s e d  w i t h  P D D -N O S  w i l l  

d i s p la y  s o m e  o f  th e  s a m e  b e h a v io r s  o f  t h o s e  d i a g n o s e d  w i th  c l a s s i c  a u t i s m ,  in c lu d in g  

d i f f i c u l t y  s o c i a l i z in g  w i t h  o th e r s ,  r e p e t i t i v e  b e h a v io r s ,  d i f f i c u l t y  h o ld in g  e y e  c o n ta c t ,  

h e ig h t e n e d  s e n s i t iv i t i e s  to  s t im u l i ,  a n d  d i f f i c u l ty  t r a n s i t io n in g  (A m e r ic a n  P s y c h ia t r i c  

A s s o c ia t io n ,  2 0 0 0 ,  A u t i s m  S p e a k s  I n c . ,  n .d .c ,  f  1 -2 ) .

R e tt S yndrom e

R e t t  S y n d r o m e  is  a  d e v e lo p m e n ta l  d i s o r d e r  m o s t  c o m m o n ly  f o u n d  in  g i r l s .  I t  is  

c a u s e d  b y  m u ta t io n s  o n  t h e  X  c h r o m o s o m e  o n  a  g e n e  c a l l e d  M ECP 2  a n d  c a n  b e  

d ia g n o s e d  w i th  a  b lo o d  t e s t .  R e t t  S y n d r o m e  s y m p to m s ,  w h ic h  m a y  b e  f a ta l ,  a p p e a r  a f t e r  

a n  e a r ly  p e r io d  o f  a p p a r e n t l y  n o rm a l  o r  n e a r  n o rm a l  d e v e lo p m e n t  f o l l o w e d  b y  a  

s t a g n a t io n  o f  s k i l l s .  T h i s  i s  f o l l o w e d  b y  a  p e r i o d  o f  r e g r e s s io n  w h e r e  t h e  c h i ld  lo s e s  

c o m m u n ic a t i o n  s k i l l s  a n d  p u r p o s e f u l  u s e  o f  h e r  h a n d s .  S t e r e o ty p e d  h a n d  m o v e m e n t s  

s u c h  a s  h a n d w a s h in g ,  g a i t  d i s t u r b a n c e s ,  l o s s  o f  s o c ia l  e n g a g e m e n t ,  a n d  s lo w in g  o f  th e  

n o rm a l  r a t e  o f  h e a d  g r o w th  b e c o m e  a p p a r e n t .  O th e r  p r o b le m s  m a y  in c lu d e  s e i z u r e s  a n d  

d i s o r g a n i z e d  b r e a th in g  p a t t e r n s  ( I n t e r n a t io n a l  R e t t  S y n d r o m e  F o u n d a t i o n ,  2 0 0 8 ,  f  1 -7 ) .

P u r p o s e  o f  th e  S tu d y

H a v in g  a  c h i ld  w i t h  a  d i s a b i l i t y  p r e s e n t s  u n iq u e  e x p e r i e n c e s .  B y  u n d e r s t a n d in g  

th e  e x p e r i e n c e s  th e s e  p a r e n t s  h a v e  h a d  in  r e g a r d  to  th e i r  c h i l d r e n ’ s  d i a g n o s i s ,  s u c c e s s f u l  

a n d  u n s u c c e s s f u l  i n t e r v e n t io n s ,  w o r r i e s  a n d  f r u s t r a t io n s ,  a n d  o th e r  in s ig h t s  th e y  m a y
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p ro v id e ,  t h e  e x p e r i e n c e  f o r  p a r e n t s  o f  n e w ly  d ia g n o s e d  c h i ld r e n  w i t h  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r  m ig h t  b e  im p r o v e d .

R e s e a r c h  Q u e s t io n

W i th  th e  in c r e a s e  in  th e  in c id e n c e  r a t e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  it  is  

im p o r ta n t  f o r  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s ,  e d u c a to r s ,  a n d  p a r e n t s  o f  th e  n e w ly  d ia g n o s e d  c h i ld  

to  u n d e r s t a n d  p e r s p e c t i v e s  o f  p a r e n t s  w h o  h a v e  a l r e a d y  t r u d g e d  th i s  jo u r n e y .  T h i s  

in c r e a s e  in  u n d e r s t a n d in g  m a y  h a v e  a  p o s i t iv e  im p a c t  o n  th e  r e l a t i o n s h ip  b e tw e e n  p a r e n t s  

a n d  th e  p r o f e s s i o n a l s  th e y  e n c o u n te r .  T h e  r e s e a r c h  q u e s t i o n  is: W h a t  w e r e  th e  p a r e n t s ’ 

e x p e r i e n c e s  a n d  p e r s p e c t i v e s  w i t h  r e g a r d  to  th e i r  c h i l d ’s  d i a g n o s i s  a n d  t r e a tm e n t  o p t io n s ?

D e l im i t a t i o n s  o f  th e  S tu d y

T h e  f o l l o w in g  d e l im i t a t i o n s  w e r e  id e n t i f i e d  in  th i s  s tu d y :

1. P a r t i c ip a n t s  in  t h e  s t u d y  w e r e  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i t h  a n  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  i n c lu d i n g  A u t i sm ,  P e r v a s iv e  D e v e lo p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  

O th e rw is e  S p e c i f i e d  ( P D D -N O S ) ,  o r  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e .

2 . P a r t i c ip a n t s  w e r e  s e l e c t e d  f r o m  f o u r  d i f f e r e n t  g e o g r a p h ic a l  l o c a t io n s  w i th in  a  

p r e - d e s i g n a te d  s t a t e  in  th e  M id w e s t .

C o n c e p tu a l  F r a m e w o r k

W h e n  a  c h i ld  is  d i a g n o s e d  w i th  a  d i s a b i l i t y ,  t h e  p a r e n t s  m a y  e x p e r i e n c e  m a n y  

e m o t io n s .  M a n y  o f  th e s e  e m o t i o n s  m a y  b e  th e  r e s u l t  o f  th e  p a r e n t s  lo s in g  th e  “ n o rm a l”  

c h i ld  th e y  d r e a m e d  o f  a n d  b e in g  le f t  w i th  th e  u n k n o w n .  T h i s  p r o c e s s  c a n  b e  r e l a t e d  to  

J o h n  R o l l a n d ’s th e o r y  o f  c h r o n ic  i l l n e s s  a n d  E l i z a b e th  K u b l e r - R o s s ’s  th e o r y  o f  c o p in g  

w i t h  d e a th .
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R o l la n d  ( 1 9 9 4 )  h a s  d e s c r ib e d  th e  f a m i ly  l i f e  c y c le  in  r e l a t i o n  to  c h r o n ic  i l l n e s s .

H i s  th e o r y  in c lu d e s  th r e e  p h a s e s :  t h e  c r i s i s  p h a s e ,  t h e  c h r o n ic  p h a s e ,  a n d  th e  t e rm in a l  

p h a s e .  T h e s e  o c c u r  th r o u g h o u t  a  c h r o n ic  i l l n e s s  b e g in n in g  w i t h  in i t i a l  s ig n s  a n d  

s y m p to m s  a n d  e n d in g  in  d e a th .  T h e  c r i s i s  p h a s e  b e g i n s  w i th  th e  in i t i a l  s i g n s  o f  th e  

d i s e a s e  a n d  e n d s  w i th  a n  a c tu a l  d i a g n o s i s .  T h e  c h r o n ic  p h a s e  in v o lv e s  a  p e r i o d  o f  

a d ju s tm e n t  l e a d in g  th e  f a m i ly  to  f in d  a  n e w  “ n o rm a l”  w a y  o f  l i v in g  w h i l e  d e a l i n g  w i th  

a b n o rm a l  c o n d i t io n s .  T h e  t e rm in a l  p h a s e  is  t h e  f in a l  s t a g e  w h ic h  u l t im a te ly  b e g in s  w i t h  

th e  d e a th  o f  th e  p e r s o n  d ia g n o s e d  w i t h  th e  i l l n e s s ,  f o l l o w e d  b y  g r i e f  a n d  m o u r n i n g  a m o n g  

f a m i ly  m em b e r s .

T h e  c r i s is  p h a s e  a n d  c h r o n ic  p h a s e  d e s c r i b e d  b y  R o l l a n d  c a n  b e  a l ig n e d  w i t h  th e  

s t r e s s e s  e x p e r i e n c e d  b y  f a m i l i e s  h a v in g  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a  d i s a b i l i t y .  F o r  e x a m p le ,  

t h e  c r i s i s  p h a s e  i s  t h e  s y s t e m a t i c  t im e  b e f o r e  th e  d ia g n o s i s .  A t  th i s  t im e ,  th e  f a m i ly  is  

r e a l i z in g  th a t  s o m e t h in g  is  u n iq u e  a b o u t  th e i r  c h i ld ;  e a c h  d e v e lo p m e n ta l  m i l e s to n e  

p o s s i b l y  b e c o m e s  a  s t a t e  o f  c r i s i s  f o r  th e  f am ily .  N e x t ,  t h e  c h r o n ic  p h a s e  is  d e s c r i b e d  a s  

th e  d a y - t o - d a y  l iv i n g  o f  t h e  f a m i ly .  A f t e r  th e  d i a g n o s i s ,  t h e  f a m i l y  n e e d s  to  a d ju s t  a n d  

d e c id e  o n  t r e a tm e n t  p l a n s .  In  th e  c h r o n ic  p h a s e ,  t h e  f a m i ly  h a s  l e a r n e d  h o w  t o  c o p e  

p s y c h o lo g i c a l l y  a n d  o r g a n iz a t i o n a l l y  w h i l e  s t r iv in g  f o r  th e i r  n e w  “ n o rm a l”  w a y  o f  l i v in g .  

D e s p i t e  th i s ,  t h e  c r i s i s  p h a s e  m a y  c o n t in u e  to  r e o c c u r .

K u b le r - R o s s  ( 1 9 6 9 )  a l s o  d e s c r ib e d  th e  p r o c e s s  o f  g r i e f  a  f a m i l y  m e m b e r  m a y  

t r a v e l  t h r o u g h  w h e n  c o p in g  w i th  th e  d e a t h  o f  a  lo v e d  o n e . T h i s ,  m u c h  l ik e  R o l l a n d ’s 

th e o r y  o f  th e  c h r o n ic  a n d  c r i s i s  p h a s e s ,  c a n  b e  e x te n d e d  t o  in c lu d e  f a m i l i e s  c o p in g  w i t h  

th e  d i s a b i l i t y  o f  a  f a m i ly  m em b e r .  A c c o r d i n g  to  B o w e  ( 2 0 0 4 ) ,  p a r e n t s  m a y  b e  f a c e d  w i th  

s h o c k  a n d  d e n ia l  u p o n  l e a r n i n g  o f  th e  d i a g n o s i s .  T h i s  m a y  b e  f o l l o w e d  b y  a n g e r  a n d

6

roduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.



b a r g a in in g  w i t h  G o d .  D u r in g  th e  b a r g a i n i n g  s t a g e ,  t h e  p a r e n t s  m a y  t h in k ,  “ I f  y o u  c u r e  

m y  c h i ld ,  I p r o m i s e  to  . . (B o w e ,  2 0 0 4 ,  p .  1 1 ) . N e x t ,  t h e  p a r e n t s  m a y  f a l l  i n t o  a  s t a t e  o f  

d e p r e s s io n .  I t  i s  h o p e d  th a t  t h i s  p e r i o d  i s  f o l l o w e d  b y  a c c e p ta n c e  o f  th e  d i s a b i l i t y .

R o l l a n d ’s  ( 1 9 9 4 )  th e o r y  o f  c h r o n ic  i l l n e s s  a n d  K u b l e r - R o s s ’s  ( 1 9 6 9 )  th e o r y  

r e l a t e d  to  d e a t h  g u id e d  th e  d e v e lo p m e n t  o f  i n t e r v ie w  q u e s t i o n s  f o r  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  

w i t h  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  (A p p e n d ix  B ) .  F o r  e x a m p l e ,  q u e s t i o n  tw o :  L o o k i n g  

b a c k ,  p l e a s e  r e f l e c t  o n  w h e n  y o u r  c h i ld  f i r s t  d i s p la y e d  s i g n s  o f  h a v in g  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  a n d  q u e s t i o n  th r e e :  D e s c r ib e  th e  p r o c e s s  o f  h o w  y o u r  c h i l d  b e c a m e  

d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  w e r e  a l i g n e d  w i t h  th e  c r i s i s  p h a s e  d e s c r i b e d  

b y  R o l l a n d .  T h i s  c r i s i s  p h a s e  b e g in s  w i t h  th e  f i r s t  s ig n  o f  th e  d i s e a s e  a n d  e n d s  w i th  

d i a g n o s i s .  T h e s e  q u e s t io n s  w e r e  a l s o  g e n e r a te d  to  r e l a t e  to  K u b l e r - R o s s ’s  th e o r y  o f  

c o p in g  w i th  d e a th  o f  a  lo v e d  o n e ,  s p e c i f i c a l l y  th e  f i r s t  tw o  p h a s e s :  i n i t i a l  s h o c k  a n d  

p o s s ib le  d e n ia l  o f  th e  d i a g n o s i s .  A n o th e r  e x a m p l e  o f  h o w  th e  i n t e r v ie w  q u e s t i o n s  w e r e  

g u id e d  b a s e d  o n  th e s e  th e o r i e s  in v o lv e s  q u e s t i o n  f iv e :  R e f l e c t  o n  t h e  e f f e c t i v e  a n d  

in e f f e c t i v e  in t e r v e n t io n s  th a t  h a v e  b e e n  u t i l i z e d  w i t h  y o u r  c h i ld .  T h i s  i s  r e l a t e d  to  

R o l l a n d ’s  th e o r y ,  p r e c i s e ly  th e  c h r o n ic  p h a s e  w h e n  th e  f a m i ly  n e e d s  to  d e c id e  o n  

t r e a tm e n t  p la n s .

O r g a n iz a t i o n  o f  th e  S tu d y

In  th e  f i r s t  c h a p te r ,  b a c k g r o u n d  in f o rm a t i o n  r e g a r d in g  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  

a s  w e l l  a s  th e  p u r p o s e  a n d  s ig n i f i c a n c e  o f  th e  s t u d y ,  w e r e  in t r o d u c e d .  I n  a d d i t io n ,  t h e  

r e s e a r c h  q u e s t i o n  a n d  d e l im i t a t i o n s  d e s c r ib e d  th e  d i r e c t i o n  o f  th e  s tu d y .  F in a l ly ,  t h e  

c o n c e p tu a l  f r a m e w o r k  th a t  p r o v id e d  a  d i r e c t i o n  f o r  p a r t i c ip a n t  i n t e r v ie w  q u e s t i o n s  w a s  

id e n t i f i e d .  C h a p t e r  I I  i n c l u d e s  a  r e v ie w  o f  th e  l i t e r a tu r e ,  w h i l e  th e  r e s e a r c h  m e th o d o lo g y
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u t i l i z e d  in  c o n d u c t i n g  th e  s tu d y  i s  d e s c r ib e d  in  C h a p t e r  I H  In  C h a p t e r  IV ,  th e  f in d in g s  o f  

th e  s tu d y  a r e  d i s c u s s e d .  L a s t ,  a  s u m m a ry  o f  th e  s tu d y ,  c o n c lu s io n s ,  a n d  

r e c o m m e n d a t i o n s  f o r  f u tu r e  r e s e a r c h  a r e  p r e s e n te d  in  C h a p t e r  V .
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C H A P T E R  I I

L IT E R A T U R E  R E V IE W

T h e  e x p e r i e n c e s ,  e i th e r  p o s i t iv e  o r  n e g a t iv e ,  o f  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  

d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  m a y  b e  d i r e c t ly  r e l a t e d  to  m a n y  f a c to r s .  T h e  

f o l l o w in g  r e v ie w  o f  th e  l i t e r a tu r e  p r e s e n t s  a n  in - d e p th  d e s c r i p t i o n  o f  th e  c h a r a c te r i s t i c s ,  

p o s s i b le  c a u s e s ,  a s s e s s m e n t  to o l s ,  i n t e r v e n t i o n s ,  a n d  e a r ly  in d i c a t o r s  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s ,  a lo n g  w i th  th e  s t r e s s  a s s o c ia t e d  w i th  r a i s i n g  a  c h i ld  w i t h  d i s a b i l i t i e s .

C h a r a c te r i s t i c s  o f  A u t i sm  S p e c t r u m  D i s o r d e r s

N o t  e v e r y  p e r s o n  w i l l  e x h ib i t  a l l  o f  t h e  c h a r a c te r i s t i c s  a s s o c ia t e d  w i th  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  o r  d i s p l a y  th e m  t o  t h e  s am e  d e g r e e  d u e  to  t h e  f a c t  t h a t  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  h e te r o g e n e o u s .  T h i s  s im p ly  m e a n s  t h a t  e a c h  in d iv id u a l  w i th  

a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  i s  u n iq u e .  D e s p i t e  th i s ,  t h e r e  a r e  c o m m o n  c h a r a c te r i s t i c s  th a t  

a r e  a s s o c ia t e d  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  i n c lu d in g  c o m m u n ic a t i o n  d i f f i c u l t i e s ,  

im p a i r m e n t s  in  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  a n d  r e s t r i c t e d  r e p e t i t i v e  b e h a v i o r s  (A s p y  &

G ro s sm a n ,  2 0 0 8 ) .  T h e  f o l l o w in g  s e c t io n  in c lu d e s  a  d e t a i l e d  d e s c r ip t i o n  o f  th e s e  

c h a r a c te r i s t i c s .

Comm un ica tion  Im pa irm en ts

C o m m u n ic a t io n  d i f f i c u l t i e s  l im i t  t h e  a b i l i t y  o f  p e o p le  w i t h  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  to  in t e r a c t  a p p r o p r i a t e ly  w i th  o th e r s .  T h e s e  c o m m o n  c h a r a c t e r i s t i c s  in c lu d e  th e  

f o l lo w i n g :  r e p e a t i n g  w o r d s  o r  p h r a s e s ,  d i s p la y in g  e c h o la l i a  ( th e  u n c o n t r o l l a b l e  r e p e t i t i o n
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o f  w o r d s  s p o k e n  b y  a n o th e r ) ,  a n d  l i t e r a l ly  in t e r p r e t in g  w o r d s  o r  p h r a s e s  u s e d  f ig u r a t i v e l y .  

P e o p le  w i t h  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a l s o  h a v e  d i f f i c u l t y  w i th  r u l e s  o f  c o n v e r s a t i o n s ,  

r e s p o n d in g  to  s o c ia l  g r e e t i n g s ,  r e a d in g  n o n - v e r b a l  c o m m u n ic a t i o n ,  a n d  e x p r e s s in g  t h e i r  

t h o u g h t s  a n d  f e e l in g s .  O th e r  d i f f i c u l t  t a s k s  f o r  th e s e  in d iv id u a l s  in c lu d e  f o l l o w in g  

d i r e c t io n s ,  u n d e r s t a n d in g  l a n g u a g e  w i t h  m u l t ip l e  m e a n in g s ,  a n d  t a lk in g  a b o u t  o t h e r s ’ 

i n t e r e s t s  (A s p y  &  G ro s sm a n ,  2 0 0 8 ) .

S o c ia l Im pa irm en ts

A n o th e r  a r e a  o f  c o n c e r n  f o r  th e s e  in d iv id u a l s  is  s o c ia l  im p a i rm e n t s .  T h e s e  

im p a i rm e n t s  m a k e  i t  d i f f i c u l t  f o r  a p p r o p r i a t e  s o c ia l  i n t e r a c t io n  a n d  th e  m a k i n g  o f  f r i e n d s .  

T h e s e  i n d iv id u a l s  m a y  h a v e  d i f f i c u l ty  r e c o g n iz in g  t h e  th o u g h t s  a n d  f e e l in g  o f  o th e r s ,  

u s in g  p r o p e r  e y e  c o n t a c t  in  c o n v e r s a t i o n ,  a n d  m a in ta in in g  th e i r  o w n  p e r s o n a l  s p a c e .

T h e y  m a y  b e  e a s i ly  b u l l i e d  b y  o t h e r s  a n d  c a n  b e  t a k e n  a d v a n ta g e  o f  q u i t e  e a s i ly .  T h e y  

m a y  a l s o  h a v e  t r o u b l e  j o i n i n g  a c t i v i t i e s ,  u n d e r s t a n d in g  j o k e s ,  a n d  m a k i n g  a n d  k e e p in g  

f r i e n d s  (A s p y  &  G ro s sm a n ,  2 0 0 8 ) .

R es tr ic te d  R epe titive  B eha v io rs

R e p e t i t i v e  b e h a v io r s  m a y  l o o k  d i f f e r e n t  f o r  i n d iv id u a l s  o n  v a r i o u s  p o s i t io n s  o n  

th e  a u t i sm  s p e c t r u m .  F o r  e x a m p le ,  p e o p le  w i th  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  t e n d  to  b e  

p r e o c c u p ie d  w i th  s p e c i f i c  in t e r e s t s .  T h e y  h a v e  a  v a s t  a m o u n t  o f  k n o w le d g e  r e g a r d in g  

th i s  in t e r e s t  a n d  m a y  b e  a b le  to  r e c i t e  c o u n t l e s s  d e ta i l s .  T h e s e  in t e n s e  in t e r e s t s  o v e r t a k e  

c o n v e r s a t io n s  w i th  o th e r s .  In  c o n t r a s t ,  i n d iv id u a l s  w i th  o t h e r  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  

t e n d  to  e n g a g e  in  r e p e t i t i v e  m o to r  m o v e m e n t s  s u c h  a s  “ c l a p p in g ,  f in g e r  f l i c k in g ,  r o c k in g ,  

o r  f a s c i n a t io n  w i th  m o v e m e n t s  o r  p a r t s  o f  o b je c t s ”  (A s p y  &  G ro s s m a n ,  2 0 0 8 ,  p . 14 ). 

T r a n s i t io n in g  f r o m  o n e  a c t i v i t y  t o  a n o th e r  is  a n  a r e a  o f  d i f f i c u l ty  f o r  th e s e  in d iv id u a l s ,  a s
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w e l l .  T h e r e  m a y  b e  a  s t r o n g  n e c e s s i ty  f o r  s a m e n e s s  a n d  a  p r e f e r e n c e  f o r  p r e d ic t a b l e  

e v e n t s ,  a s  w e l l  a s  d i f f i c u l t y  w i th  s to p p in g  a  t a s k  b e f o r e  th e y  h a v e  c o m p le te d  i t  (A s p y  &  

G ro s sm a n ,  2 0 0 8 ) .

E t io lo g y

C u r r e n t ly ,  t h e  e x a c t  c a u s e  o f  a u t i sm  i s  u n k n o w n .  T h e  e x p l a n a t i o n s  f o r  th e  c a u s e  

o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  v a ry .  D u e  to  th e  im p o r ta n c e  o f  e a r ly  i n t e r v e n t i o n  f o r  

p e o p le  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  m a n y  r e s e a r c h e r s  a r e  f o c u s i n g  o n  f i n d i n g  th e  

s p e c i f i c  g e n e t i c  d i f f e r e n c e s  in  p e o p l e  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  in  t h e  h o p e s  th a t  

t h e s e  m a y  b e c o m e  f u t u r e  e a r ly  in d ic a to r s  (N a t io n a l  I n s t i t u t e  o f  C h i ld  H e a l t h  a n d  H u m a n  

D e v e lo p m e n t ,  2 0 0 5 ) .  O th e r  a r e a s  o f  f o c u s  in c lu d e  b r a in  d e v e l o p m e n t  a n d  h e a d  

c i r c u m f e r e n c e  in  in d i v id u a l s  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  (B e rm a n ,  2 0 0 1 ;  B o e r e e ,  

2 0 0 9 ;  C o u r c h e s n e ,  2 0 0 4 ;  H a s h im o t o  e t  a l . ,  1 9 9 5 ;  M i l l s  S c h u m a n n  e t  a l . ,  2 0 0 4 ;  S p a r k s  e t  

a l . ,  2 0 0 2 ,  T a y lo r ,  S m i le y ,  &  R ic h a r d s ,  2 0 0 9 ) .  B y  i d e n t i f y in g  th e  s p e c i f i c  g e n e s  a n d  a r e a s  

o f  th e  b r a in  th a t  a r e  a f f e c te d  in  in d iv id u a l s  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  g e n e t i c  t e s t s  

m a y  b e  u s e d  to  id e n t i f y  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a t  a n  e a r l i e r  a g e ,  r e s u l t in g  in  e a r l i e r  

i n t e r v e n t i o n  th a n  m ig h t  h a p p e n  w i t h o u t  th e s e  t e s t s  (N a t io n a l  I n s t i tu t e  o f  C h i l d  H e a l t h  a n d  

H u m a n  D e v e lo p m e n t ,  2 0 0 5 ) .

G enetic  Im pa irm en ts  in In d iv id u a ls  W ith  

Au tism  Spectrum  D iso rd ers

T h e r e  a r e  m a n y  d i f f e r e n c e s  in  th e  g e n e t i c  m a k e u p  a n d  in  th e  d e v e l o p m e n t  o f  

v a r i o u s  r e g io n s  in  th e  b r a in  o f  in d i v id u a l s  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  F o r  in s t a n c e ,  

a c c o r d i n g  to  th e  N a t io n a l  I n s t i t u t e  o f  C h i ld  H e a l th  a n d  H u m a n  D e v e l o p m e n t  ( 2 0 0 5 ) ,  

t h e r e  a r e  c u r r e n t l y  u p  to  12  g e n e s  th a t  m a y  b e  a f f e c t e d  in  p e o p le  w i t h  a u t i sm .  T h e
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a f f e c t e d  g e n e s  in  e a c h  in d iv id u a l  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  v a r y  f r o m  p e r s o n  to  

p e r s o n .  T h i s  m a y  a c c o u n t  f o r  th e  s p e c t r u m  o f  d i s o r d e r s  a n d  t h e  s e v e r i t y  o f  th e s e  

d i s o r d e r s  f r o m  in d iv i d u a l  to  in d iv id u a l .  T h e  g e n e s  th a t  a r e  a f f e c t e d  m a y  im p a c t  d i f f e r e n t  

a r e a s  o f  th e  b r a in ,  t h u s  e x p la in in g  th e  c o m p le x i t y  o f  th e  d i s o r d e r  a n d  h o w  e a c h  in d iv id u a l  

is  s o  d i f f e r e n t  f r o m  th e  n e x t .

T h e  N a t io n a l  I n s t i tu t e  o f  C h i ld  H e a l th  a n d  H u m a n  D e v e lo p m e n t  ( 2 0 0 5 )  in d ic a t e d  

th a t  t h e  g e n e s  t h a t  a r e  m o s t  l i k e ly  t o  s h o w  im p a i rm e n t s  a r e  c h r o m o s o m e s  2 ,  7 ,  1 3 , 1 5 , 16 , 

1 7 , a n d  th e  X  c h r o m o s o m e .  E a c h  o f  th e s e  c h r o m o s o m e s  is  r e s p o n s ib le  f o r  s p e c i f i c  

d e v e l o p m e n t  in  th e  b r a in .  T h e s e  a r e  d e s c r ib e d  b e lo w :

C h r o m o s o m e  2  i s  r e s p o n s i b le  f o r  th e  g r o w th  a n d  d e v e lo p m e n t  r e l a t e d  to  th e  b r a in  

s t e m  a n d  th e  c e r e b e l lu m .  T h i s  is  h o m e  to  th e  H o m e o b o x ,  w h ic h  i s  r e s p o n s ib le  f o r  

c o n t r o l l i n g  g r o w th  a n d  d e v e lo p m e n t .

C h r o m o s o m e  7  i s  r e l a t e d  to  s p e e c h  a n d  l a n g u a g e  d e v e lo p m e n t ,  w h ic h  a f f e c t s  

p e o p le  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .

C h r o m o s o m e  13 h a s  a s  m a n y  a s  6 0 0  to  7 0 0  g e n e s  a s s o c ia t e d  w i th  th i s  

c h r o m o s o m e .  R e s e a r c h e r s  h a v e  f o u n d  a  l i n k  b e tw e e n  c h r o m o s o m e  13 a n d  a u t i s m ,  a lo n g  

w i th  a  v a r i e ty  o f  o th e r  g e n e t i c  d i s o r d e r s .

C h r o m o s o m e  15  s h o w e d  im p a i rm e n t s  in  4%  o f  t h e  in d i v id u a l s  t e s t e d .  

C h r o m o s o m e  15 is  a l s o  a s s o c i a t e d  w i th  P r a d e r -W i l l i  S y n d r o m e  a n d  A n g e lm a n  S y n d r o m e  

th a t  i n c lu d e  c h a r a c te r i s t i c s  o f  a  p u p p e t - l i k e  j e r k y  g a i t ,  h a n d  f l a p p in g ,  a n d  th e  t e n d e n c y  to  

sm i le  a n d  l a u g h  a lm o s t  c o n t in u o u s ly .  P e o p le  w i t h  t h e s e  s y n d r o m e s  a l s o  h a v e  s p e e c h  

im p a i rm e n t s ,  w i th  v e r b a l  e x p r e s s iv e  l a n g u a g e  m o r e  s e v e r e l y  a f f e c t e d  th a n  r e c e p t i v e  o r
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n o n - v e r b a l  c o m m u n ic a t i o n .  T h e s e  s y n d r o m e s  a r e  b e h a v io r a l l y  s im i l a r  t o  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s

C h r o m o s o m e  16  im p a i rm e n t s  a r e  r e s p o n s i b le  f o r  T u b e r o u s  S c le r o s i s .  T u b e r o u s  

S c le r o s i s  in c lu d e s  s e i z u r e s  a n d  m a n y  a u t i s m - l ik e  s y m p to m s .

C h r o m o s o m e  17  is  a s s o c ia t e d  w i th  g a la c to s e m ia ,  w h ic h  c a u s e s  d e v e lo p m e n ta l  

d e la y s  i f  l e f t  u n t r e a te d .  T h i s  g e n e  is  a l s o  r e s p o n s ib le  f o r  t h e  t r a n s p o r t a t i o n  o f  s e r a t o n in .

T h e  X  c h r o m o s o m e  c a u s e s  F r a g i l e  X  S y n d r o m e  a n d  R e t t  S y n d r o m e  b y  

im p a i rm e n t s  o f  th i s  c h r o m o s o m e .  R e t t  S y n d r o m e  is  a  s y n d r o m e  o n  th e  a u t i s m  s p e c t r u m .  

F r a g i l e  X  S y n d r o m e  c o n ta in s  m a n y  s im i l a r i t i e s  to  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .

Im p a i rm e n t s  to  th e  X  c h r o m o s o m e  m a y  e x p l a i n  th e  h ig h e r  in c id e n c e  r a t e  o f  a u t i s m  

d i s o r d e r s  in  b o y s  c o m p a r e d  t o  g i r l s .  F e m a le s  h a v e  a n  X X  g e n e t i c  m a k e u p  a n d  m a le s  

h a v e  a n  X Y  g e n e t i c  m a k e u p .  I f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  c a u s e d  b y  im p a i rm e n t s  to  

th e  X  c h r o m o s o m e ,  f e m a le s  h a v e  a n  e x t r a  X  c h r o m o s o m e  t o  r e ly  o n  i f  o n e  o f  t h e  X  

c h r o m o s o m e s  i s  a f f e c t e d  o r  im p a i r e d .  T h u s ,  t h e  im p a i rm e n t s  m a y  b e  m a s k e d ,  u n le s s  

b o th  c h r o m o s o m e s  a r e  a f f e c te d .  M a le s ,  o n  th e  o th e r  h a n d ,  w i t h  a n  X Y  g e n e t i c  m a k e u p ,  

d o  n o t  h a v e  th e  e x t r a  X  c h r o m o s o m e  t o  r e ly  o n .

B ra in  A bno rm a litie s  in  In d iv id ua ls  W ith  

Au tism  Spec trum  D iso rders

I n  a d d i t io n  to  th e s e  c h r o m o s o m a l  im p a i rm e n t s ,  t h e r e  a r e  a d d i t io n a l  a r e a s  o f  th e  

b r a in  th a t  a r e  a f f e c t e d  in  p e o p l e  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h e  b r a in  is  o r g a n iz e d  

in  s u c h  a  w a y  th a t  d y s f u n c t io n  a t  o n e  l e v e l  o f  o r g a n iz a t i o n ,  o r  d a m a g e  to  a  p a r t i c u la r  a r e a  

o f  th e  b r a in ,  is  r e s p o n s i b le  f o r  a  f a i r ly  s p e c i f i c  b e h a v io r  a b n o rm a l i ty ,  s u c h  a s  th e  in a b i l i t y  

to  h a v e  “ n o rm a l”  s o c ia l  a n d  c o m m u n ic a t i o n  s k i l l s  (B e rm a n ,  2 0 0 1 ,  f  12 ).

13

roduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.



R e s e a r c h  in d ic a t e s  t h a t  m a n y  c a s e s  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  s h o w  

c h a r a c te r i s t i c s  o f  a c c e le r a t e d  b r a in  g r o w th  a n d  s i z e  w h e n  th e s e  c h i l d r e n  a r e  b e tw e e n  th e  

a g e s  o f  b i r t h  a n d  f o u r  y e a r s ,  f o l lo w e d  b y  a  s lo w e d  r a t e  o f  g r o w th  ( S p a r k s  e t  a l . ,  2 0 0 2 ) .  

C o u r c h e s n e  ( 2 0 0 4 )  d i s c u s s e s  th a t  t h e  h e a d  c i r c u m f e r e n c e  o f  a  c h i ld  w i t h  A S D  s h o w s  a  

sm a l l  s i z e  a t  b i r th ,  p r o g r e s s i n g  t o  a n  a b o v e  a v e r a g e  s i z e  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  6  a n d  14  

m o n th s ,  a n d  t h e n  c o n t i n u e s  to  s h o w  a  f a s t  r a t e  o f  g r o w th  u n t i l  tw o  y e a r s  o f  a g e .  T h e  

a c c e le r a t e d  b r a in  g r o w th  in  c h i l d r e n  m a y  b e  a  w a r n in g  in d i c a t o r  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  to  th e  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s  d u r in g  w e l l  b a b y  v i s i t s ,  t h u s  h e lp in g  m e d ic a l  

p r o f e s s i o n a l s  d i a g n o s e  a u t i sm  a t  a n  e a r l i e r  a g e .

In  a d d i t i o n  to  th e  b r a in  g r o w th  d i f f e r e n c e s  in  in d iv id u a l s  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s ,  t h e r e  a l s o  a p p e a r s  to  b e  a  d e c r e a s e d  a m o u n t  o f  b l o o d  f l o w  t o  t h e  l e f t  

h e m is p h e r e  o f  th e  b r a in .  T h e  le f t  h e m is p h e r e  is  r e s p o n s ib le  f o r  l a n g u a g e  f u n c t io n in g .  

T h e  d e c r e a s e d  a m o u n t  o f  b lo o d  f lo w  t o  th e  le f t  h e m is p h e r e  m a y  r e s u l t  in  l a n g u a g e  

im p a i rm e n t s  in  in d iv id u a l s  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ) .

A d d i t i o n a l  b r a in  a b n o rm a l i t i e s  in  p e o p le  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  

d e s c r i b e d  b e lo w :

A m y g d a la :  T h e  a m y g d a l a  is  r e s p o n s ib le  f o r  e m o t io n s  s u c h  a s  f e a r .  D u r i n g  th e  

a g e s  o f  7  Vi t o  12  Vi y e a r s ,  t h e  a m y g d a la  i s  l a r g e r  in  p e o p le  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  th a n  in  ty p ic a l ly  d e v e l o p in g  p e e r s  o f  th e  s a m e  a g e .  T h e n ,  d u r i n g  th e  a g e s  o f  12  

3A  t o  18  Vi y e a r s ,  t h e r e  is  n o t  a  s ig n i f i c a n t  d i f f e r e n c e  in  th e  s iz e .  I t  a p p e a r s  th a t  t h e  

a m y g d a l a  is  g r o w in g  to o  b ig ,  t o o  f a s t ,  t h u s  c a u s i n g  im p a i rm e n t s  in  th i s  a r e a  (B o e r e e ,  

2 0 0 9 ;  M i l l s  S c h u m a n n  e t  a l . ,  2 0 0 4 ) .
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H ip p o c a m p u s :  T h e  h ip p o c a m p u s  i s  r e s p o n s ib le  f o r  m e m o r ie s .  T h e  h i p p o c a m p u s  

is  l a r g e r  in  in d i v id u a l s  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a t  a l l  a g e s  w h e n  c o m p a r e d  to  t h e i r  

t y p ic a l ly  d e v e lo p i n g  s a m e - a g e  p e e r s  (B o e r e e ,  2 0 0 9 ;  M i l l s  S c h u m a n n  e t  a l . ,  2 0 0 4 ) .

C e r e b e l lu m :  T h e  c e r e b e l l u m  i s  r e s p o n s ib le  f o r  m o v e m e n t s  a n d  p o s s i b ly  s p e e c h ,  

l e a r n in g ,  e m o t io n s ,  a n d  a t t e n t i o n .  T h e  c e r e b e l lu m ,  s p e c i f i c a l ly  lo b e s  V I  a n d  V I I ,  h a s  

b e e n  s h o w n  t o  b e  h y p o p l a s i c  o r  s m a l l e r  s i z e d ,  in  p e o p le  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  

T h e  s m a l l e r  t h e s e  lo b e s ,  t h e  m o r e  s e v e r e  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  I n  a d d i t i o n  to  

t h e  s iz e  d i f f e r e n c e ,  t h e r e  a r e  a  r e d u c e d  n u m b e r  o f  p e r k in g e  c e l l s  in  th e  c e r e b e l l u m  in  

p e o p l e  w i t h  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h e  p e r k in g e  c e l l s  a r e  r i c h  in  s e r o to n in .

S e r o to n in  is  r e s p o n s ib le  f o r  r e g u la t in g  m o o d s ,  a r o u s a l ,  a n d  in h ib i t i o n  ( B o e r e e ,  2 0 0 9 ;  

H a s h im o to  e t  a l . ,  1 9 9 5 ) .

Vacc ina tio n s

A  c o n t r o v e r s i a l  t h e o r y  o f  th e  c a u s e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  i s  v a c c in a t io n s .  

O n e  s u c h  v a c c in a t i o n  is  t h e  M M R  (m e a s l e s ,  m u m p s ,  r u b e l l a )  v a c c in a t io n .  W a k e f i e ld  e t  

a l. ( 1 9 9 8 )  c o n d u c t e d  a  s tu d y  in v o lv in g  th e  M M R  v a c c in a t i o n  a n d  r e p o r t e d  th a t  t h e  

m e a s le s  v i r u s  c o n ta in e d  in  th e  M M R  v a c c in a t i o n  w a s  r e s p o n s ib le  f o r  c a u s in g  a u t ism .  

T h e y  s t a t e d  t h a t  t o x in s  w e r e  a l lo w e d  t o  l e a k  in t o  th e  b r a in  d u e  to  b o w e l  in f l a m m a t i o n  

f o l l o w in g  th e  v a c c in a t io n ,  w h ic h ,  in  tu r n ,  w a s  c a u s i n g  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  

( T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ;  W a k e f i e ld  e t  a l . ,  1 9 9 8 ) .  A c c o r d i n g  to  T a y lo r  e t  a l. ( 2 0 0 9 ) ,  s h o r t ly  

a f t e r  r e p o r t in g  th i s  c l a im  th e  r e s e a r c h e r s  c o n d u c t i n g  th e  s t u d y  r e c e i v e d  c r i t i c i s m  b y  m a n y  

a n d  W a k e f i e ld  a n d  h i s  p a r t n e r s  r e c a n te d  th e i r  f in d in g s .  S in c e  W a k e f i e ld  e t  a l . ’ s ( 1 9 9 8 )  

c l a im ,  s e v e r a l  s t u d ie s  h a v e  b e e n  c o n d u c te d  in v o lv in g  th e  M M R  v a c c in a t io n .  T o  d a t e ,  a  

l i n k  s h o w in g  a  c a u s e  a n d  e f f e c t  r e l a t io n s h i p  b e tw e e n  th e  M M R  v a c c in a t i o n  a n d  a u t i sm
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s p e c t r u m  d i s o r d e r s  h a s  n o t  b e e n  f o u n d .  F o r  e x a m p le ,  B a i r d  e t  a l. ( 2 0 0 8 )  f o u n d  n o  

a s s o c ia t i o n  b e tw e e n  th e  m e a s le s  v a c c in a t io n  a n d  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  I n  a d d i t i o n ,  

S m e e th  e t  a l. ( 2 0 0 4 )  c o n d u c te d  a  s tu d y  w i t h  o v e r  5 ,0 0 0  p a r t i c ip a n t s .  A p p r o x im a te ly  

1 ,2 0 0  o f  th e s e  p a r t i c ip a n t s  w e r e  d ia g n o s e d  w i th  a  p e r v a s i v e  d e v e l o p m e n t a l  d i s o r d e r  a n d  

a p p r o x im a te ly  4 ,4 0 0  w e r e  n o t .  S m e e th  e t  a l. r e p o r t e d  th a t  t h e  “M M R  v a c c in a t i o n  i s  n o t  

a s s o c ia t e d  w i th  a n  in c r e a s e d  r i s k  o f  p e r v a s iv e  d e v e lo p m e n ta l  d i s o r d e r s ”  ( p .  9 6 3 ) .  

F u r th e rm o r e ,  M a k e la ,  N u o r t i ,  a n d  P e l t o l a  ( 2 0 0 2 )  c o n d u c t e d  a  s tu d y  o f  o v e r  5 3 5 ,0 0 0  

c h i l d r e n  w h o  w e r e  v a c c in a te d  in  F in la n d .  O f  th e s e  p a r t i c ip a n t s ,  3 5 2  w e r e  d ia g n o s e d  w i th  

a u t i sm .  H o w e v e r ,  n o n e  o f  th e  c h i ld r e n  w i t h  a u t i sm  m a d e  h o s p i t a l  v i s i t s  f o r  in f l a m m a to r y  

b o w e l  d i s e a s e s .  T h e s e  b o w e l  d i s e a s e s ,  a c c o r d in g  t o  W a k e f i e ld  e t  a l . ,  w e r e  r e s p o n s i b le  

f o r  t h e  r e l e a s e  o f  to x in s  in  th e  b r a in  c a u s in g  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h e r e f o r e ,  

M a k e la  e t  a l. c o n c l u d e d  t h a t  t h e r e  is  n o  a s s o c ia t i o n  b e tw e e n  th e  M M R  v a c c in a t i o n  a n d  

a u t i sm .

V a c c in a t i o n s  c o n ta i n in g  th im e r o s a !  h a v e  a l s o  b e e n  h y p o th e s i z e d  a s  a  p o s s i b le  

c a u s e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h im e r o s a l  is  a  p r e s e r v a t iv e  t h a t  c o n ta i n s  m e r c u r y .  

S in c e  th i s  c l a im  h a s  b e e n  m a d e ,  e f f o r t s  h a v e  b e e n  m a d e  to  e x c l u d e  t h im e r o s a l  f r o m  

c h i l d h o o d  v a c c in a t i o n s  w i t h in  th e  U n i t e d  S ta t e s .  W i th  th i s  r e d u c t i o n  in  e x p o s u r e  to  

th im e r o s a l ,  o n e  w o u l d  e x p e c t  th e  p r e v a le n c e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  to  d e c r e a s e .  

H o w e v e r ,  t h r o u g h o u t  th e  s t u d y  p e r io d  f r o m  1 9 9 5  to  2 0 0 7 ,  th e  p r e v a le n c e  o f  a u t i sm  

c o n t in u e d  to  in c r e a s e .  T h e  r e s e a r c h  s u g g e s t s  th a t  e x p o s u r e  to  th im e r o s a l  d u r in g  

c h i l d h o o d  is  n o t  a  p r im a r y  c a u s e  o f  a u t i sm  ( S c h e c h te r  &  G r e th e r ,  2 0 0 8 ) .  A n o th e r  s t u d y  

c o m p a r e d  th e  p r e v a le n c e  o f  a u t i sm  w i t h  e x p o s u r e  to  th im e r o s a l  i n  C a l i f o r n ia ,  S w e d e n ,  

a n d  D e n m a r k  ( S te h r -G r e e n ,  T u l l ,  S t e l l f e ld ,  M o r t e n s o n ,  &  S im p s o n ,  2 0 0 3 ) .  I n  a l l  t h r e e
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l o c a t io n s ,  t h e  p r e v a le n c e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  c o n t i n u e d  t o  r i s e  a n d  a c c e le r a t e  in  

th e  e a r ly  1 9 9 0 s ,  d e s p i t e  th e  v a c c in a t i o n s  in  S w e d e n  a n d  D e n m a r k  d e c r e a s i n g  in  th e  

a m o u n t  o f  th im e r o s a l  t h e y  c o n ta i n e d  a s  w e l l  a s  th e  e l im in a t i o n  o f  th e  u s e  o f  th im e r o s a l  in  

a l l  v a c c in e s  b y  th e  e a r l y  1 9 9 0 s .

B ir th  C om p lica tion s

A n o th e r  th e o r y  f o r  th e  c a u s e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  is  b i r t h  c o m p l i c a t io n s ,  

s p e c i f i c a l ly  th o s e  o c c u r r in g  p r e n a ta l l y  a n d  p e r in a ta l ly .  B r im a c o m b e ,  M in g ,  a n d  

L a m e n d o la  ( 2 0 0 7 )  s t u d ie d  p r e n a ta l  a n d  b i r t h  h i s to r y  w i th  r e l a t i o n  to  th e  o n s e t  o f  a u t ism .  

T h e y  f o u n d  th a t  a  h i s to r y  o f  “ v a g i n a l  b l e e d i n g ,  p r o lo n g e d  l a b o r  a n d  p r e m a tu r i t y ”  ( p .  7 3 )  

w a s  h i g h e r  a m o n g  th o s e  d ia g n o s e d  w i th  a u t i s m  w h e n  c o m p a r e d  n a t i o n a l l y  a n d  in  th e  

s t a t e  o f  N e w  J e r s e y .  B r im a c o m b e  e t  a l. r e p o r t e d  th a t  p r o b le m s  w i t h in  th e  p r e n a ta l  s t a g e  

o f  d e v e lo p m e n t  m ig h t  b e  a s s o c ia t e d  w i th  a n  in c r e a s e d  r is k  f o r  a u t ism .  J o h a n s s o n  e t  a l. 

( 2 0 0 2 )  a l s o  f o u n d  th a t  u t e r i n e  b le e d i n g  d u r i n g  p r e g n a n c y  m a y  b e  a  c a u s e  o f  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  F u r th e rm o r e ,  H u l tm a n ,  S p a r e n ,  a n d  C n a t t i n g i u s  ( 2 0 0 2 )  f o u n d  th a t  

n e o n a t a l  f a c to r s  t h a t  im p a c t e d  f e t a l  g r o w th ,  s u c h  a s  “ d a i ly  s m o k i n g  . . ., m a te r n a l  b i r th  

o u t s id e  [o f ]  E u r o p e  a n d  N o r th  A m e r ic a  . . ., c e s a r e a n  d e l i v e r y  . . ., b e in g  sm a l l  f o r  

g e s t a t io n a l  a g e  . . ., a  5 -m in u te  A p g a r  s c o r e  b e lo w  7  . . ., a n d  c o n g e n i t a l  m a l f o rm a t i o n s ”  

(p . 4 1 7 ) ,  a lo n g  w i t h  in t r a u te r i n e  f a c to r s ,  a r e  a s s o c ia t e d  w i th  a n  in c r e a s e d  r i s k  o f  a u t ism .  

H o w e v e r ,  B r im a c o m b e  e t  a l. s u g g e s te d  th a t  t h e  c a u s e  o f  c e s a r e a n  d e l iv e r y  is  a  f a c to r ,  a s  

w e ll .  T h e y  s t a t e d  th a t  “ w h i l e  r e p e a t  c e s a r e a n  s h o u ld  h a v e  l i t t l e  im p a c t  o n  p r e g n a n c y ,  

e m e r g e n c y  c e s a r e a n  m a y  p r o d u c e  g r e a t  s t r e s s  o n  b o th  th e  m o t h e r  a n d  c h i l d ”  ( p p .  7 7 - 7 8 ) ,  

t h u s  b e c o m in g  a  r i s k  f a c to r  f o r  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  I n  c o n t r a s t ,  a  s t u d y  c o n d u c t e d  

b y  G la s s o n  e t  a l. ( 2 0 0 4 )  s u g g e s te d  th a t  c a s e s  o f  c l a s s i c  a u t i s m  h a d  m o r e  b i r t h
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c o m p l i c a t i o n s  t h a n  t h o s e  w i th  P e r v a s iv e  D e v e lo p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  

S p e c i f i e d  a n d  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e . M o r e o v e r ,  t h e y  c o n c lu d e d  th a t  a u t i sm  i s  l i k e ly  t o  

b e  c a u s e d  b y  m u l t ip l e  o b s te t r i c  f a c to r s ,  r a th e r  th a n  a  s in g le  o b s te t r i c  f a c to r .  H o w e v e r ,  

G la s s o n  e t  a l. a r g u e d  “ th e  in c r e a s e d  p r e v a le n c e  o f  o b s te t r i c  c o m p l i c a t i o n s  a m o n g  a u t i s m  

c a s e s  i s  m o s t  l i k e ly  d u e  to  th e  u n d e r l y i n g  g e n e t i c  f a c to r s  o r  a n  in t e r a c t io n  o f  th e s e  f a c to r s  

w i th in  th e  e n v i r o n m e n t ”  (p . 6 1 8 ) .  B i r th  c o m p l i c a t i o n s  s u c h  a s  o x y g e n  d e p r i v a t i o n ,  v i r a l  

i n f e c t io n s ,  a n d  m e ta b o l i c  im b a la n c e s  h a v e  b e e n  a s s o c ia t e d  w i th  a n  in c r e a s e d  r i s k  o f  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ) .

A u t i s m  S p e c t r u m  D is o r d e r  A s s e s s m e n t  T o o l s  

I n t e n s iv e  e a r ly  in t e r v e n t i o n  s e r v ic e s  a r e  th e  k e y  to  s u c c e s s  f o r  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  

w i t h  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  ( A u t i sm  S p e a k s  I n c . ,  n .d .d ,  f  4 ) .  P r o p e r  i d e n t i f i c a t i o n  

a t  a n  e a r ly  a g e  i s  a  n e c e s s i t y ,  b e c a u s e  c h i ld r e n  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  w i l l  n e e d  

f u r th e r  in t e r v e n t i o n s  a n d  p r o g r a m m in g  d e s i g n e d  to  m e e t  t h e i r  s p e c i f i c  n e e d s .  C u r r e n t ly ,  

t h e r e  a r e  a  n u m b e r  o f  a u t i sm  c h e c k l i s t s  a n d  s c r e e n in g  to o l s  u t i l i z e d  b y  p r o f e s s i o n a l s  f o r  

i d e n t i f y in g  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h i s  s e c t io n  in c lu d e s  a  s u m m a ry  a n d  r e v ie w  o f  

s e v e r a l  v a l id  a u t i s m  a s s e s s m e n t  to o ls .

D iagno stic  a n d  S ta tis tica l M a n u a l o f  

M en ta l D isorders: D SM -IV -TR

T h e  D ia gno s tic  a n d  S ta tis tica l M a n u a l o f  M e n ta l  D iso rd ers: D SM -IV -T R  i s  t h e  

m o s t  w id e ly  a c c e p te d  d ia g n o s t i c  to o l  in  th e  U n i t e d  S t a t e s  f o r  d i a g n o s i n g  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s .  T h e  m a n u a l  h a s  c h a n g e d  s i g n i f i c a n t l y  s in c e  a u t i sm  w a s  id e n t i f i e d  o v e r  5 0  

y e a r s  a g o  T h e  c u r r e n t  d i a g n o s t i c  c r i t e r i a  d e s c r i b e d  in  th e  D S M - IV - T R  f o r  a u t ism  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  h a v e  b e e n  e x p a n d e d  to  in c lu d e  i n d iv id u a l s  w i t h  c o -m o r b id  c o n d i t io n s .
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I n  a d d i t io n ,  t h e  m o s t  c u r r e n t  v e r s io n ,  t h e  D S M - IV - T R ,  s e p a r a t e s  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  in to  f iv e  s e p a r a t e  c a t e g o r i e s  a c r o s s  a  s in g le  s p e c t r u m .  T h e s e  in c lu d e  A u t i sm ,  

P e r v a s iv e  D e v e l o p m e n ta l  D i s o r d e r - N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d ,  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e ,  R e t t  

S y n d r o m e ,  a n d  C h i l d h o o d  D is in te g r a t i v e  D is o r d e r .  T h e  d i a g n o s t i c  c r i t e r i a  f o r  d i s o r d e r s  

a c r o s s  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  e x a m in e  th e  i n d i v i d u a l ’s  s o c ia l ,  c o m m u n ic a t i o n ,  a n d  

r e p e t i t i v e  b e h a v io r s  (N e w  Y o r k  S ta t e  D e p a r tm e n t  o f  H e a l th ,  1 9 9 9 ) .

C heck lis t f o r  A u tism  in  Todd lers

T h e  C h e c k l i s t  f o r  A u t i sm  in  T o d d l e r s  ( C H A T )  i s  a  s c r e e n in g  to o l  u s e d  to  id e n t i f y  

c h i l d r e n  a t  r i s k  f o r  b e in g  d ia g n o s e d  w i t h  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  P r o f e s s io n a l s  

a d m in i s t e r  it w h e n  th e  c h i ld  is  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  18  to  3 6  m o n th s .  T h e  p a r e n t s  

c o m p le te  t h e  f i r s t  n in e  i t e m s  a n d  th e  p r o f e s s i o n a l  in v o l v e d  in  t h e  a s s e s s m e n t  c o m p l e te s  

t h e  f o l l o w in g  f iv e  i t e m s  b a s e d  o n  h is  o r  h e r  o b s e r v a t i o n s  o f  th e  in d iv id u a l  b e in g  

s c r e e n e d .  T h e s e  b e h a v io r s  e x a m in e d  b y  th e  C H A T  in c lu d e  j o i n t  a t t e n t io n ,  i n c lu d in g  

p o in t i n g  to  s h o w  a n d  g a z e  m o n i to r i n g ,  a s  w e l l  a s  p r e t e n d  p la y  (N a t i o n a l  A u t i s t i c  S o c ie ty ,  

2 0 0 8 ,  U 4 -5 ) .  I f  t h e  r e s u l t s  o f  th e  C H A T  s u g g e s t  t h a t  a n  in d iv id u a l  h a s  s i g n s  o f  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a n  in - d e p th  e v a lu a t io n  is  t h e  n e x t  s t e p .  T h e  a d v a n ta g e s  o f  th e  C H A T  

i n c lu d e  t h e  a b i l i t y  t o  s c r e e n  c h i ld r e n  a s  y o u n g  a s  18  m o n th s  o f  a g e ,  t h e  e a s e  a n d  b r i e f n e s s  

o f  a d m in i s t r a t io n ,  t h e  l a c k  o f  r e q u i r e d  t r a in in g  f o r  a d m in i s t r a t i o n  o f  th e  a s s e s s m e n t ,  a n d  

th e  e f f e c t iv e n e s s  o f  id e n t i f y in g  c h i l d r e n  w h o  a r e  a t  r i s k  o f  h a v in g  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r .  D e s p i t e  th e  a d v a n ta g e s  o f  a d m in i s t e r in g  th e  C H A T ,  i t  is  im p o r ta n t  to  r e m e m b e r  

t h a t  t h e  C H A T  c a n n o t  b e  u s e d  to  m a k e  a  f o rm a l  d i a g n o s i s  a n d  t h a t  i t  m a y  g iv e  f a l s e  

r e s u l t s  a n d  id e n t i f y  c h i l d r e n  in c o r r e c t ly  (N e w  Y o r k  S t a t e  D e p a r tm e n t  o f  H e a l th ,  1 9 9 9 ) .
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S t a f f  o f  th e  T r e a tm e n t  a n d  E d u c a t i o n  o f  A u t i s t i c  a n d  R e la t e d  

C o m m u n ic a t io n - h a n d ic a p p e d  C h i l d r e n  (T E A C C H )  p r o g r a m  d e v e l o p e d  th e  C h i l d h o o d  

A u t i s m  R a t in g  S c a le  (C A R S )  o v e r  a  1 5 - y e a r  p e r io d  u s in g  a  d a ta b a s e  o f  o v e r  1 ,5 0 0  a u t i sm  

c a s e s .  S in c e  i t s  d e v e lo p m e n t  in  1 9 8 0 , a  n u m b e r  o f  s t u d ie s  h a v e  b e e n  d o n e  o n  th e  

a c c u r a c y  o f  th e  C A R S ,  w i th  f in d in g s  a s s e s s in g  i t  a t  p e r c e n ta g e  r a t e s  o f  a c c u r a c y  a s  h ig h  

a s  9 8 %  in  d ia g n o s i n g  c h i ld r e n  a c c u r a te ly  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( S e c o r ,  n  d . ,

H 2 ) .  T h e  a d v a n ta g e s  o f  u s in g  th e  C A R S  in c lu d e  th e  c o n s i s t e n c y  o f  th e  d a t a  c o l l e c t e d ,  t h e  

s t r u c tu r e  i t  p r o v id e s  to  th e  a s s e s s m e n t  p r o c e s s ,  t h e  a b i l i t y  t o  b e  u s e d  w i t h  c h i l d r e n  a s  

y o u n g  a s  tw o  y e a r s  o f  a g e ,  t h e  a b i l i t y  t o  m e a s u r e  th e  s e v e r i ty  o f  a u t i s m  s y m p to m s ,  a n d  

th e  a v a i l a b i l i t y  o f  m a te r i a l s .  A s  w i th  th e  C H A T ,  th e r e  a r e  l im i t a t i o n s  o f  u s in g  th e  C A R S .  

T h e s e  in c lu d e  t h e  g iv in g  o f  f a l s e  r e s u l t s  a n d  id e n t i f y in g  c h i l d r e n  in c o r r e c t ly ,  a lo n g  w i th  

th e  r e s u l t s  b e in g  u n r e l i a b le  i f  a d m in i s t e r e d  b y  a n  u n t r a in e d  in d iv id u a l  (N e w  Y o r k  S t a t e  

D e p a r tm e n t  o f  H e a l t h ,  1 9 9 9 ) .

I n t e r v e n t i o n s

A t  th i s  t im e ,  th e r e  is  n o t  a  c u r e  f o r  a n y  o f  th e  d i s o r d e r s  o n  th e  a u t i s m  s p e c t r u m .  

D e s p i t e  th is ,  t h e r e  a r e  m a n y  in t e r v e n t i o n s  th a t  h a v e  b e e n  d e v e lo p e d  a n d  s tu d ie d  b y  

p r o f e s s io n a l s .  T h e s e  in t e r v e n t io n s  f o c u s  o n  s t r e n g th e n in g  a r e a s  in  w h ic h  c h i ld r e n  w i t h  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  h a v e  d e f i c i ts .

P roven  E ffec tiv e  In te rven tion s

A l th o u g h  th e r e  is  n o t  a  s i n g le  p r o v e n  m e th o d  to  t e a c h  c h i l d r e n  w i th  a u t ism ,  th e r e  

a r e  p r a c t i c e s  w h i c h  h a v e  b e e n  s c i e n t i f i c a l ly  v a l i d a te d  a n d  c o n s i d e r e d  to  b e  e f f e c t iv e  in  

t r e a t in g  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  in  c o m b in a t i o n  w i th  m a tc h in g  th e  n e e d s

20

roduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.



o f  th e  c h i ld r e n ,  t h e i r  s e t t in g ,  a n d  th e  f a m i ly .  T h e s e  in c lu d e  d i r e c t  i n s t r u c t i o n ,  T E A C C H , 

a p p l i e d  b e h a v io r  a n a ly s i s ,  a n d  s o c ia l  s to r i e s .  E x p e r t s  a g r e e  t h a t  a n  e c l e c t i c  a p p r o a c h ,  

w h ic h  in c l u d e s  th e s e  in t e r v e n t i o n s ,  is  c o n s i d e r e d  “ b e s t  p r a c t i c e ”  f o r  c h i l d r e n  w i t h  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ) .

D irec t In struc tion

D ir e c t  i n s t r u c t i o n  m a y  b e  u s e d  to  t e a c h  c o m m u n ic a t i o n ,  s o c ia l ,  a n d  c o g n i t iv e  

s k i l l s .  I t  i n v o l v e s  c a r e f u l  a n a ly s i s  o f  th e  t a s k s  t o  b e  t a u g h t  w h i l e  in c o r p o r a t i n g  

q u e s t i o n in g ,  m o d e l in g ,  a n d  g u id e d  p r a c t i c e ,  f o l l o w e d  b y  i n d e p e n d e n t  p r a c t i c e  ( T a y l o r  e t  

a l . ,  2 0 0 9 ) .

Treatm en t a n d  E du ca tio n  o f  A u tis tic  a n d  R e la te d  

C omm un ica tio n -hand icapp ed  C h ild ren  (TEACCH )

E r ic  S c h o p le r  d e v e l o p e d  th e  T r e a tm e n t  a n d  E d u c a t i o n  o f  A u t i s t i c  a n d  R e l a t e d  

C o m m u n ic a t io n - h a n d ic a p p e d  C h i l d r e n  (T E A C C H )  p r o g r a m  in  th e  e a r l y  1 9 7 0 s .  T h e  

p r im a r y  in t e n t  o f  th e  T E A C C H  p r o g r a m  is  to  a d a p t  th e  e n v i r o n m e n t  s o  i t  i s  h ig h ly  

s t r u c tu r e d  a n d  p r e d ic t a b l e  t o  m e e t  th e  n e e d s  o f  th e  c h i ld  w i th  a u t i sm .  A d a p ta t i o n s  m a y  

in c lu d e  r e d u c in g  e x te r n a l  s t im u l i ,  o r g a n iz in g  th e  e n v i r o n m e n t ,  d e v e lo p i n g  v i s u a l  

s c h e d u le s  a n d  w o r k  s y s t e m s ,  m a k in g  c l e a r  e x p e c t a t io n s ,  a n d  u t i l i z in g  v i s u a l  s t im u l i  t o  

l im i t  v e r b a l  i n s t r u c t io n  f r o m  a d u l t s .  T h e  g o a l  o f  th e  T E A C C H  p r o g r a m  is  t o  f o s t e r  

in d e p e n d e n c e  in  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ;  T E A C C H  

A u t i s m  P r o g r a m ,  2 0 0 6 ,  f  1).
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A p p lie d  B ehav io r  A na lys is

D r .  O . I v a r  L o v a a s ,  a  c l in i c a l  p s y c h o l o g i s t ,  d e v e l o p e d  A p p l i e d  B e h a v io r  A n a ly s i s  

(A B A ) ,  o th e rw is e  k n o w n  a s  d i s c r e t e  t r i a l  t r a in in g ,  in  th e  1 9 7 0 s .  D i s c r e t e  t r i a l s  a r e  

u t i l i z e d  to  t e a c h  th e  d e s i r e d  b e h a v io r s  a n d  a r e  d e f i n e d  a s:

a  s e t  o f  a c t s  th a t  c o n ta in s  a  s t im u lu s  o r  a n te c e d e n t ,  a  b e h a v io r ,  a n d  a  c o n s e q u e n c e .

O n e  d i s c r e t e  t r i a l  is  c o m p r i s e d  o f  g iv in g  a  c u e ,  o b s e r v in g  th e  s t u d e n t ’s  r e s p o n s e ,

a n d  p r e s e n t i n g  a  c o r r e c t io n  o r  r e in f o r c e r .  . . .  A s  th e  c h i l d ’ s  r e s p o n s e  b e c o m e s

m o r e  r e l i a b le ,  t h e  p r o m p t s  a r e  w i t h d r a w n  u n t i l  h e  o r  s h e  r e s p o n d s  in d e p e n d e n t ly .

( T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ,  p . 3 8 1 )

T h e  g o a l  o f  A B A  i s  t o  c h a n g e  th e  in d iv id u a l  to  a d ju s t  t o  th e  e n v i r o n m e n t ,  r a th e r  th a n  

c h a n g in g  th e  e n v i r o n m e n t  to  a d ju s t  t o  th e  c h i ld ,  w h i l e  u t i l i z in g  b e h a v io r a l  o b s e r v a t io n ,  

p o s i t iv e  r e in f o r c e m e n t ,  a n d  p r o m p t i n g  t o  t e a c h  th e  s t e p s  o f  a  d e s i r e d  b e h a v io r .  S o m e  s o r t  

o f  r e w a r d  f o l l o w s  th e  c h i l d ’ s  b e h a v io r  w h e n  h e  o r  s h e  p e r f o rm s  e a c h  s t e p  c o r r e c t ly .

A B A  i s  th e  m o s t  p r o v e n  r e s e a r c h  b a s e d  in t e r v e n t i o n  s h o w n  t o  p r o d u c e  b e h a v i o r  c h a n g e s  

in  c h i l d r e n  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .

S o c ia l S to rie s

S o c ia l  S to r i e s  w e r e  d e v e lo p e d  b y  C a r o l  G r a y  in  t h e  1 9 9 0 s  to  a d d r e s s  th e  s o c ia l  

n e e d s  o f  c h i l d r e n  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  S o c ia l  S to r i e s  a r e  d e s c r ib e d  a s  s h o r t  

s to r i e s  a b o u t  s p e c i f i c ,  c o m m o n ly  e n c o u n te r e d  s i tu a t io n s  t h a t  c o n ta in  s im p le  s e n te n c e s  

a n d  o p t io n a l  i l l u s t r a t io n s .  T h e  g o a l  o f  S o c ia l  S to r i e s  is  t o  im p r o v e  t h e  u n d e r s t a n d in g  o f  

s o c ia l  s i t u a t io n s ,  t o  t e a c h  s p e c i f i c  s o c ia l  s k i l l s ,  t o  in t r o d u c e  c h a n g e  in  t h e  e n v i r o n m e n t ,  

a n d  t o  p r o v id e  in f o rm a t io n  a b o u t  n o v e l  s i t u a t i o n s  (G r a y ,  2 0 0 0 ;  T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ) .

U nsuppo rted  In te rven tion s

M a n y  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a u t i sm  a r e  w i l l i n g  to  t r y  a n y th in g  

t h a t  m a y  h e lp  th e i r  c h i ld . H o w e v e r ,  t h e r e  a r e  m a n y  i n t e r v e n t i o n s  a v a i l a b le  th a t  h a v e  n o t
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b e e n  s c i e n t i f i c a l ly  v a l i d a te d .  S o m e  o f  th e s e  a l t e r n a t iv e  t r e a tm e n t s  in c lu d e  f a c i l i t a t e d  

c o m m u n ic a t i o n ,  h o rm o n e  th e r a p ie s ,  a u d i to r y  in t e g r a t i o n  th e r a p y ,  s p e c i a l  d i e t s ,  a n d  m a n y  

o th e r s .  A l th o u g h  th e s e  in t e r v e n t i o n s  a r e  s h o w in g  p r o m i s e  in  s o m e  in d iv id u a l s  w i t h  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  t h e y  h a v e  y e t  t o  b e  v a l i d a te d  (T a y lo r  e t  a l . ,  2 0 0 9 ) .

E a r l y  I n d ic a to r s  o f  A u t i s m  S p e c t r u m  D is o r d e r s  

E a r l y  i n t e r v e n t i o n  is  a  k e y  in d i c a t o r  o f  s u c c e s s  f o r  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  a n  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  T h e r e f o r e ,  e a r ly  id e n t i f i c a t i o n  is  n e c e s s a r y .  A c c o r d i n g  to  

B e a u c h e s n e  a n d  K e l l e y  ( 2 0 0 4 ) ,  p a r e n ta l  c o n c e r n  r e g a r d in g  a  c h i l d ’s  d e v e lo p m e n t  m a y  b e  

a n  e f f e c t iv e  s c r e e n i n g  to o l  a n d  in d i c a t o r  f o r  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  A c c o r d i n g  to  

G la s c o e  ( 1 9 9 7 ) ,  p a r e n ta l  c o n c e r n s  r e g a r d in g  th e i r  c h i l d ’s  m o to r ,  l a n g u a g e ,  

g l o b a l / c o g n i t iv e ,  a n d  p e r f o rm a n c e  in  s c h o o l  w e r e  h ig h ly  e f f e c t iv e  in  i d e n t i f y in g  c h i l d r e n  

w i th  d i s a b i l i t i e s ,  s p e c i f i c a l l y  7 9 %  o f  th e  5 6  c h i l d r e n  l a t e r  i d e n t i f i e d  w i t h  a  d i s a b i l i t y .  I n  

a d d i t io n ,  B r e r e to n ,  T o n g e ,  M a c K in n o n ,  a n d  E in f e ld  ( 2 0 0 2 )  a r g u e  th a t  a n  e f f e c t iv e  

s c r e e n in g  d e v ic e  f o r  th e  d i a g n o s i s  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  in c lu d e s  d a ta  c o l l e c t e d  

f r o m  a  w e l l - d e v e l o p e d  p a r e n t  r e p o r t  q u e s t i o n n a i r e .

T o  d a te ,  n u m e r o u s  s tu d i e s  h a v e  b e e n  c o n d u c te d  to  id e n t i f y  o t h e r  e a r ly  s ig n s  o f  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a l o n g  w i th  a d d i t io n a l  s tu d ie s  a im e d  a t  i d e n t i f y in g  s ig n s  th a t  

w o u l d  le a d  to  e a r l i e r  i d e n t i f i c a t io n .  B a r a n e k  ( 1 9 9 9 )  s u g g e s t s  t h a t  t h e r e  a r e  s l i g h t  

in d ic a to r s  o f  a u t i sm  p r e s e n t  a s  e a r ly  a s  9  to  12  m o n th s  in  th e  a r e a s  o f  s e n s o r y  p r o c e s s in g ,  

s e n s o r y -m o to r  f u n c t io n s ,  a n d  s o c ia l  r e s p o n s e s  I n  a d d i t i o n  to  th e s e  e a r ly  in d ic a to r s ,  t h e  

l a c k  o f  p o in t i n g  a t  o b je c t s  o f  in t e r e s t  a n d  im p a i rm e n t s  in  g a z e  m o n i t o r in g  a n d  p r e t e n d  

p la y ,  w h ic h  a r e  a l l  i t e m s  in c lu d e d  o n  th e  C H A T ,  w e r e  p in p o in te d  a s  e a r ly  in d i c a t o r s  o f  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  (C a l i f o r n i a  D e p a r tm e n t s  o f  E d u c a t io n  a n d  D e v e lo p m e n ta l
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S e rv ic e s ,  1 9 9 7 ) .  M o r e o v e r ,  B e a u c h e s n e  a n d  K e l l e y  ( 2 0 0 4 )  p r o p o s e  th a t ,  w i t h in  t h e  f i r s t  

y e a r  o f  d e v e l o p m e n t ,  c h i ld r e n  w i th  p e r v a s iv e  d e v e lo p m e n ta l  d i s o r d e r s  d i s p la y  

im p a i rm e n t s  in  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  l a c k  a  s o c ia l  sm i le ,  h a v e  h y p o t o n ia ,  d i s p la y  p o o r  

a t t e n t i o n ,  a n d  h a v e  u n u s u a l  v i s u a l  i n t e r e s t s .  A d d i t i o n a l ly ,  b y  th e  s e c o n d  y e a r  o f  

d e v e l o p m e n t ,  t h e s e  c h i l d r e n  t e n d  to  ig n o r e  p e o p le ,  h a v e  a  p r e f e r e n c e  t o  b e  a l o n e ,  d i s p la y  

a n  e m p t y  g a z e ,  a n d  h a v e  a  l a c k  o f  g e s tu r e s  a n d  e m o t io n a l  e x p r e s s io n .  F u r th e rm o r e ,  

L a n d a  a n d  G a r r e t t -M a y e r  ( 2 0 0 6 )  s u g g e s t  t h a t  t h e r e  a r e  v a r i a t i o n s  in  ty p ic a l  l a n g u a g e  

d e v e l o p m e n t ,  a l o n g  w i th  l a n g u a g e  d e la y s  b y  2 4  m o n th s  o f  a g e .

E x p e r i e n c e s  o f  P a r e n t s  W h o  H a v e  a  C h i ld  D ia g n o s e d  

W i th  a n  A u t i s m  S p e c t r u m  D is o r d e r

P a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a  d i s a b i l i t y  a r e  f a c e d  w i t h  m a n y  

c h a l l e n g e s .  T h i s  p o r t i o n  o f  th e  l i t e r a tu r e  r e v ie w  w i l l  e x a m in e  s o m e  o f  t h e  e x p e r i e n c e s  

a n d  o p in io n s  o f  o th e r  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i t h  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r .  T h i s  in f o rm a t io n  is  p r o v id e d  a s  a  s u p p le m e n t  to  th e  in f o rm a t io n  g a in e d  f r o m  

th e  p a r e n t s  I  i n t e r v ie w e d  in  h o p e s  o f  b e t t e r  c a p tu r in g  th e i r  e x p e r i e n c e s .

P a ren ta l S tress  A sso c ia ted  W ith C a rin g  f o r  

a  C h ild  W ith a  D isab ility

M a n y  s t u d ie s  h a v e  b e e n  c o n d u c te d  r e g a r d in g  th e  a m o u n t  a n d  ty p e s  o f  s u p p o r t  

p r o v i d e d  to  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  d i s a b i l i t i e s  a n d  h o w  th e s e  m a y  im p a c t  s t r e s s  l e v e l s .  

R a o  a n d  B e id e l  ( 2 0 0 9 )  c o n d u c te d  a  s tu d y  o f  15 p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  h ig h  f u n c t i o n in g  

a u t i sm  a n d  15 p a r e n t s  o f  ty p ic a l ly  d e v e lo p i n g  c h i ld r e n .  T h e y  c o n c lu d e d  th e  p a r e n t s  o f  

c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  e x p e r i e n c e  m o r e  p a r e n t in g  s t r e s s  th a n  th o s e  o f  ty p i c a l l y  d e v e lo p i n g  

c h i ld r e n .  H o w e v e r ,  J o h n s to n  e t  a l. ( 2 0 0 3 )  a r g u e d  th a t  l o w e r  s t r e s s  l e v e l s  in  p a r e n t s  o f  

c h i l d r e n  w i th  d i s a b i l i t i e s  a r e  a s s o c ia t e d  w i th  s u p p o r t  f r o m  w i th in  th e  n u c le a r  f a m i ly .  I n
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a d d i t io n ,  s u p p o r t  f r o m  o n e ’s  s p o u s e  i s  c r i t i c a l  f o r  th e  a c c e p ta n c e  o f  th e  c h i l d ’s  d i s a b i l i t y  

(R e n ty  &  R o e y e r s ,  2 0 0 5 ) .  F u r th e rm o r e ,  l o w e r  l e v e l s  o f  s t r e s s  a r e  a s s o c ia t e d  w i th  p a r e n t s  

o f  c h i ld r e n  w i th  d i s a b i l i t i e s  w h o  h a v e  t h e  s u p p o r t  o f  th e i r  e x te n d e d  f a m i ly .  T h e s e  lo w e r  

l e v e l s  o f  s t r e s s  e x i s t  e v e n  i f  t h e  e x te n d e d  f a m i ly ,  f r o m  w h ic h  th e r e  i s  s u p p o r t ,  r e s i d e s  in  

f a r - d i s t a n t  l o c a t io n s  (H a s t in g s ,  T h o m a s ,  &  D e lw ic h e ,  2 0 0 2 ;  R e n t y  &  R o e y e r s ,  2 0 0 5 ;  

T r u te ,  2 0 0 3 ) .  I n  a d d i t i o n ,  t h e  s u p p o r t  f r o m  f r i e n d s  a n d  m e m b e r s  o f  th e  c o m m u n i t y  is  

h e lp f u l  t o  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  d i s a b i l i t i e s ,  t h u s  lo w e r in g  th e i r  s t r e s s  l e v e l s  

( T r iv e t t e  &  D u n s t ,  1 9 9 2 ) . T h e s e  ty p e s  o f  s u p p o r t  s y s t e m s  a s s i s t  t h e  p a r e n t s  in  c o p in g  

w i th  th e  s t r a in  o f  r a i s in g  a  c h i ld  w i th  s p e c ia l  n e e d s  (R e n ty  &  R o e y e r s ,  2 0 0 5 ) .

Paren ta l E xp erien ces  W ith Trea tm en t O p tio n s  

G r e e n  ( 2 0 0 7 )  in t e r v i e w e d  19  p a r e n t s  a b o u t  th e i r  e x p e r i e n c e s  w i th  t r e a tm e n t s  f o r  

th e i r  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a u t ism .  O f  th e  19  in t e r v ie w e d ,  G r e e n  u l t im a te ly  in c lu d e d  th e  

p e r s p e c t iv e s  o f  18  o f  th e  p a r e n t s  w h o  h a d  e x p e r i e n c e  w i th  t h e  t r e a tm e n t s  d i s c u s s e d  in  th e  

s tu d y .  T h e r e  a r e  tw o  r e a s o n s  p a r e n t s  c h o o s e  s p e c i f i c  t r e a tm e n t  o p t i o n s  f o r  th e i r  c h i ld  

w i th  a u t ism .  T h e s e  in c lu d e  r e ly in g  o n  th e  t e s t im o n ia l s  f r o m  o th e r  p a r e n t s  a n d  th e  

in f o rm a t io n  th e y  f o u n d  w h i l e  r e s e a r c h in g  o n  th e  I n te r n e t .  G r e e n  a r g u e d ,  “ I t  is  p e r h a p s  

n o t  s u r p r i s in g  th a t  t r e a tm e n t s  th a t  l a c k  e v id e n c e  c o n t i n u e  to  b e  u s e d .  A  p o s i t iv e  p a r e n ta l  

r e p o r t  m a y  h a v e  a  r ip p le  e f f e c t  a s  i t  is  p a s s e d  o n  to  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w h o  h a v e  b e e n  

r e c e n t ly  d i a g n o s e d ”  (p . 1 0 0 ) . M o r e o v e r ,  t h e  s o u r c e  o f  th e  i n f o rm a t io n  t e n d s  t o  h a v e  a n  

im p a c t  o n  th e  d u r a t i o n  a n d  th e  p e r c e i v e d  o u tc o m e s  o f  u s in g  th e  t r e a tm e n t s .  F o r  e x a m p le ,  

“ f o r  p a r e n t s  w h o  r e c e i v e  th e i r  i n f o rm a t io n  f r o m  o th e r  p a r e n t s ,  t h e r e  m a y  b e  a  h o p e  th a t  

‘ i f  it w o r k e d  f o r  th e i r  c h i ld  th e n  i t  m u s t  w o r k  f o r  m i n e ’”  (p . 1 0 0 ) .

2 5

roduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.



P a ren ta l E xp er ien ces  W ith the D ia gno s tic  P ro cess

R e n ty  a n d  R o e y e r s  ( 2 0 0 5 )  c o n d u c te d  a  s u r v e y  s tu d y  r e g a r d i n g  e x p e r i e n c e s  w i th  

th e  d ia g n o s t i c  p r o c e s s ,  e d u c a t i o n  f o r  th e  c h i ld ,  a n d  s u p p o r t  c o n s i s t i n g  o f  2 4 4  p a r e n t s  w h o  

h a d  a  c h i ld  w i t h  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  O f  th e s e  2 4 4  p a r e n t s ,  15  p a r t i c ip a te d  in  

s u p p le m e n ta l  i n t e r v ie w s .  T h e  m a jo r  a s s e r t io n  f r o m  th e  s t u d y  r e v e a le d  t h a t  p a r e n t s  

e x p e r i e n c e d  d i f f i c u l t i e s  th r o u g h o u t  th e  d i a g n o s t i c  p r o c e s s ,  w i th  th e  e d u c a t io n  p r o v id e d  

f o r  th e i r  c h i ld ,  a s  w e l l  a s  th e  a c c e s s ib i l i t y  o f  s e r v ic e  p r o v i s io n s  f o r  t h e i r  c h i ld .  S c h a l l  

( 2 0 0 0 )  a r g u e d  th a t  t h e  p a r e n t s  in t e r v i e w e d  in  h e r  s t u d y  “ d i s c u s s e d  a n  o v e rw h e lm in g  

n u m b e r  o f  v i s i t s  t o  d o c t o r s ,  p s y c h o lo g i s t s ,  h o s p i t a l s  a n d  th e r a p i s t s  t o  t r y  to  u n d e r s t a n d  

th e i r  c h i l d ’s p r o b le m s ”  ( p .  4 1 2 ) .  I n  a d d i t i o n ,  t h e  p a r e n t s  r e p o r t e d  t h a t  t h e  m e d ic a l  

p r o f e s s i o n a l s  d i s r e g a r d e d  th e i r  e x p e r i e n c e s  a n d  o p in io n s  r e g a r d in g  th e i r  c h i ld .  M o r e o v e r ,  

G o in -K o c h e l ,  M a c k in to s h ,  a n d  M y e r s  ( 2 0 0 6 )  r e p o r t e d  th a t  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  

a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  w h o  b r o u g h t  th e i r  c o n c e r n s  t o  th e  p h y s ic i a n s  h a d  d i f f i c u l t i e s  

o b ta in in g  a n  a c tu a l  d i a g n o s i s .  H e id g e r k e n ,  G e f f k e n ,  M o d i ,  a n d  F r a k e y  ( 2 0 0 5 )  d e s c r i b e d  

th e  p a th  to  d i a g n o s i s  a n d  t r e a tm e n t  o f  th e  d i s o r d e r s  a s  a  d i f f i c u l t  p r o c e s s  th a t  r e q u i r e d  

p a r e n t s  to  e n c o u n te r  m a n y  p r o f e s s i o n a l s  b e f o r e  r e c e i v in g  a n  a c tu a l  d i a g n o s i s .  T h i s  l e a d s  

to  t h e  d ia g n o s i s  b e in g  p r o lo n g e d ,  th u s  r e s u l t i n g  in  lo s t  i n t e r v e n t i o n  t im e  f o r  th e s e  

c h i ld r e n .

I n  a d d i t i o n  to  d i a g n o s t i c  d i f f i c u l t i e s ,  a  s tu d y  c o n d u c te d  b y  N e s b i t t  ( 2 0 0 0 )  

c o n c l u d e d  th a t  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  fe e l  t h e r e  is  a  l a c k  o f  in f o rm a t io n  a v a i l a b le  

to  th e m  r e g a r d in g  a p p r o p r i a t e  e d u c a t io n a l  o p p o r tu n i t i e s ,  s o c ia l  s e r v ic e s ,  l e i s u r e  s e r v ic e s ,  

a n d  h e a l th  s e r v ic e ,  a lo n g  w i t h  h o w  to  a c c e s s  th e s e  s e r v ic e s .  W h i t a k e r  ( 2 0 0 2 )  s u p p o r t e d  

th e s e  f in d in g s  in  a  s t u d y  o f  p r e s c h o o l  s u p p o r t  f o r  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  H e  s t a t e d  th a t
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t h e r e  i s  a  n e e d  f o r  a d d i t i o n a l  in f o rm a t io n  r e g a r d i n g  lo c a l  e d u c a t i o n a l  a n d  s u p p o r t  o p t io n s  

f o r  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  a u t ism .  P a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i t h  a u t i s m  e x p r e s s e d  c o n c e r n s  

o f  b e in g  o v e rw h e lm e d  w i th  f i n d i n g  r e l i a b le  a n d  r e l e v a n t  in f o rm a t io n  g iv e n  th e  v a s t  

a m o u n t  o f  in f o rm a t io n  a v a i l a b le  v i a  t h e  I n t e r n e t  (N e s b i t t ,  2 0 0 0 ;  W h i t a k e r ,  2 0 0 2 ) .  

F u r th e rm o r e ,  o n e  m a jo r  th e m e  th a t  e m e r g e d  f r o m  a n  in t e r v ie w  s t u d y  c o n d u c te d  b y  

M c C a b e  ( 2 0 0 8 )  w a s  p a r e n t s  f e e l i n g  c o n f u s e d  a n d  d e s p e r a t e  d u e  t o  th e  l a c k  o f  

i n f o rm a t io n  p r o v id e d  a f t e r  t h e  d i a g n o s i s  o f  th e  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .

E a rly  In d ica to rs  o f  A u tism  Spec trum  D iso rd e rs  

a s  V iew ed  b y  P a ren ts

P a r e n t  in t e r v ie w  s tu d ie s  h a v e  b e e n  c o n d u c te d  c o n c lu d i n g  th a t  a u t i sm  p r e s e n t s  

i t s e l f  a t  a n  e a r ly  a g e ,  l e a d in g  p a r e n t s  to  q u e s t i o n  th e i r  c h i l d ’s  d e v e lo p m e n t  b e tw e e n  th e  

a g e s  o f  1 2  a n d  2 4  m o n th s .  S c h a l l  ( 2 0 0 0 )  r e p o r t e d  th a t  tw o  o u t  o f  th e  th r e e  m id d le  c l a s s  

f a m i l i e s  in t e r v ie w e d  f o r  h e r  s tu d y  s h a r e d  t h a t  t h e i r  c h i ld r e n  w e r e  d e v e lo p i n g  n o rm a l ly  

u n t i l  a b o u t  18  m o n th s  o f  a g e .  T h e  th i r d  f a m i ly  d e s c r ib e d  a  lo s s  o f  n o rm a l  d e v e lo p m e n t  in  

th e i r  c h i ld  a t  t h e  a g e  o f  2 4  m o n th s .  I n  a d d i t i o n ,  G o in  a n d  M y e r s  ( 2 0 0 4 )  e x a m in e d  h o m e  

v id e o s  o f  12  ty p ic a l l y  d e v e lo p i n g  c h i ld r e n  a n d  o f  1 2  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  w i th  in f a n t i l e  

a u t i sm .  T h e y  d e s c r i b e d  f iv e  id e n t i f i a b le  b e h a v io r s  th a t  w e r e  n o t i c e a b ly  d i f f e r e n t  b e tw e e n  

t h e s e  tw o  g r o u p s  o f  c h i ld r e n .  T h e s e  b e h a v io r s  in c lu d e d  p o o r  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  t h e  l a c k  

o f  a  s o c ia l  sm i le ,  n o  a p p r o p r i a t e  f a c i a l  e x p r e s s io n s ,  h y p o to n ia ,  a n d  b e in g  e a s i ly  

d i s t r a c t e d .  A d d i t i o n a l  d i f f e r e n c e s  c o n t in u e d  to  p r e s e n t  th e m s e lv e s  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  

12  t o  2 4  m o n th s .  F o r  e x am p le ,  t h e  c h i ld r e n  w i th  a u t i s m  t e n d e d  to  ig n o r e  o th e r s  a r o u n d  

th e m ,  p r e f e r r e d  to  p la y  a lo n e ,  h a d  a  la c k  o f  e y e  c o n ta c t  a n d  a p p r o p r i a t e  g e s t u r e s  o r  

e x p r e s s iv e  p o s tu r e s ,  w e r e  v e r y  c a lm ,  d i s p la y e d  u n u s u a l  p o s tu r e s  a n d  h y p o a c t iv i ty ,  a n d
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l a c k e d  th e  e x p r e s s io n  o f  e m o t io n s .  F u r th e rm o r e ,  B a i r d ,  C a s s ,  a n d  S l o n im s  ( 2 0 0 3 )  

id e n t i f i e d  th e  f o l l o w in g  c h a r a c te r i s t i c s  a s  p r e s e n t  b y  12  m o n t h s  o f  a g e :  l a c k  o f  s o c ia l  

sm i le  a n d  a p p r o p r i a t e  f a c i a l  e x p r e s s io n ,  p o o r  a t t e n t i o n ,  im p a i r e d  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  

i g n o r i n g  p e o p le ,  a  p r e f e r e n c e  f o r  a lo n e n e s s ,  a  l a c k  o f  e y e  c o n ta c t ,  a  l a c k  o f  a p p r o p r i a t e  

g e s tu r e s  a n d  e m o t io n a l  e x p r e s s i o n ,  l e s s  lo o k i n g  a t  o th e r s ,  l e s s  p o in t in g ,  a n d  l e s s  s h o w in g  

o f  o b je c t s .  A d d i t io n a l ly ,  t h e y  c o n c l u d e d  t h a t  m a n y  p a r e n t s  a r e  e x p r e s s in g  c o n c e r n s  a b o u t  

th e i r  c h i l d ’s  d e v e lo p m e n t  a t  a b o u t  18  m o n th s  o f  a g e .

S u m m a r y

A u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  p e r v a s i v e  d e v e l o p m e n ta l  d i s o r d e r s  th a t  a r e  

c h a r a c te r i z e d  b y  d i f f i c u l t i e s  in  th e  th r e e  a r e a s  o f  d e v e l o p m e n t .  T h i s  t r i a d  o f  im p a i rm e n t s  

in c lu d e s  d i f f i c u l t i e s  in  s o c ia l  c o m m u n ic a t i o n ,  s o c ia l  r e l a t io n s h ip s ,  a n d  im a g i n a t iv e  

th o u g h t .  A t  th i s  p o in t  in  t im e ,  th e  e x a c t  c a u s e  o f  a u t i sm  is  u n k n o w n .  T h e  e x p la n a t io n s  

f o r  th e  c a u s e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  v a ry .  H o w e v e r ,  m a n y  s tu d ie s  h a v e  b e e n  

c o n d u c te d  e x a m in in g  th e  c a u s e .  T h e s e  in c lu d e  s tu d ie s  in v o lv in g  g e n e t i c  c o m p o n e n t s  a n d  

e n v i r o n m e n ta l  f a c to r s  in v o lv i n g  b i r t h  c o m p l i c a t i o n s  a n d  v a c c in a t io n s .  D u e  to  th e  

im p o r ta n c e  o f  e a r ly  in t e r v e n t io n  f o r  p e o p le  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  m a n y  

r e s e a r c h e r s  a r e  f o c u s in g  o n  id e n t i f y in g  th e  e a r ly  in d ic a to r s  o f  a u t i sm  to  d i a g n o s e  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a s  e a r ly  a s  p o s s ib le .  T h e r e  a r e  s l ig h t  in d ic a to r s  o f  a u t i sm  p r e s e n t  a s  

e a r ly  a s  9  to  12  m o n th s  in  th e  a r e a s  o f  s e n s o r y  p r o c e s s in g ,  s e n s o r y -m o t o r  f u n c t io n s ,  a n d  

s o c ia l  r e s p o n s e s .  I n  a d d i t i o n ,  t h e  l a c k  o f  p o in t i n g  a t  o b je c t s  o f  in t e r e s t ,  im p a i rm e n t s  in  

g a z e  m o n i to r in g ,  a n d  d i f f i c u l t i e s  w i t h  p r e t e n d  p la y  a r e  a l s o  e a r ly  in d ic a to r s  f o r  a u t ism .

T h e r e  a r e  a  v a r i e ty  o f  a s s e s s m e n t  to o l s  u t i l i z e d  f o r  th e  s c r e e n in g  a n d  d ia g n o s i s  o f  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  C u r r e n t ly ,  t h e  D ia gno s tic  a n d  S ta tis tic a l M a n u a l o f  M en ta l
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D iso rd ers: D SM -IV -TR  i s  t h e  m o s t  w id e ly  u s e d  d ia g n o s t i c  in s t r u m e n t  f o r  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  H o w e v e r ,  t h e  C h e c k l i s t  f o r  A u t i s m  in  T o d d l e r s  (C H A T )  a n d  th e  

C h i l d h o o d  A u t ism  R a t i n g  S c a le  (C A R S )  h a v e  b e e n  id e n t i f i e d  a s  u s e f u l  s c r e e n in g  to o l s  

b a s e d  o n  th e i r  e a s e  o f  u s e  a n d  r e l i a b i l i t y .

A t  th i s  t im e ,  th e r e  is  n o t  a  c u r e  f o r  a n y  o f  t h e  d i s o r d e r s  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m .  

D e s p i t e  th i s ,  t h e r e  a r e  m a n y  in t e r v e n t i o n s  th a t  h a v e  b e e n  d e v e lo p e d  a n d  s t u d ie d  b y  

p r o f e s s io n a l s .  T h e s e  in t e r v e n t io n s  f o c u s  o n  s t r e n g th e n i n g  th e  d e f i c i t s  o f  c h i l d r e n  w i th  

a u t i sm  s p e c t r u m  d is o r d e r s .

A l t h o u g h  th e r e  is  n o t  a  s in g le  p r o v e n  m e th o d  to  t e a c h  c h i l d r e n  w i th  a u t i s m ,  th e r e  

a r e  p r a c t i c e s  w h i c h  h a v e  b e e n  s c i e n t i f i c a l ly  v a l i d a te d  a n d  c o n s id e r e d  to  b e  e f f e c t iv e  in  

t r e a t i n g  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  in  c o m b in a t io n  w i t h  m a tc h in g  th e  n e e d s  

o f  th e  c h i ld ,  h is  o r  h e r  s e t t in g ,  a n d  th e  f a m i ly .  E x p e r t s  s u g g e s t  t h a t  d e s i g n in g  a  p r o g r a m  

u t i l i z in g  a n  e c l e c t i c  a p p r o a c h  m ig h t  in c lu d e  d i r e c t  i n s t r u c t io n ,  T r e a tm e n t  a n d  E d u c a t i o n  

o f  A u t i s t i c  a n d  R e la t e d  C o m m u n ic a t io n - h a n d ic a p p e d  C h i l d r e n  (T E A C C H ) ,  A p p l i e d  

B e h a v io r  A n a ly s i s  (A B A ) ,  a n d  S o c ia l  S to r i e s .

L a s t ly ,  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i t h  d i s a b i l i t i e s  h a v e  a  g r e a t  d e a l  o f  s t r e s s  in  th e i r  

l iv e s .  N o t  o n ly  d o  th e y  h a v e  to  c a r e  f o r  a  c h i ld  w i t h  a  d i s a b i l i t y ,  t h e y  a r e  o v e rw h e lm e d  

b y  th e  a m o u n t  a n d  r e l i a b i l i t y  o f  in f o rm a t io n  a v a i l a b le  to  th e m  v ia  th e  I n t e r n e t .  T h e y  a l s o  

r e c e i v e  l i t t l e  g u id a n c e  f r o m  th e  p r o f e s s i o n a l s  u p o n  l e a r n in g  o f  t h e i r  c h i l d ’s  d i s a b i l i t y .  

H a v in g  a  s t r o n g  s u p p o r t  s y s t e m  f r o m  b o th  n u c le a r  a n d  e x te n d e d  f a m i l i e s ,  a s  w e l l  a s  

f r i e n d s  a n d  n e ig h b o r s ,  m a y  l e s s e n  th i s  s t r e s s .
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C H A P T E R  IE

M E T H O D O L O G Y

T h e  p u r p o s e  o f  th i s  s t u d y  w a s  t o  u n d e r s t a n d  th e  e x p e r i e n c e s  a n d  p e r c e p t i o n s  

p a r e n t s  o f  a  c h i ld  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a v e  h a d  t h a t  m a y  p r o v id e  p a r e n t s  o f  

a  c h i ld  n e w ly  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a  b e t t e r  e x p e r i e n c e .  U t i l i z in g  

th e  f r a m e w o r k  f o r  a  p h e n o m e n o lo g i c a l  s tu d y ,  a s  o u t l in e d  b y  C r e sw e l l  ( 2 0 0 7 ) ,  t h e  s tu d y  

a d d r e s s e s  t h e  f o l l o w in g  r e s e a r c h  q u e s t io n :  W h a t  w e r e  th e  p a r e n t s ’ e x p e r i e n c e s  a n d  

p e r s p e c t i v e s  w i th  r e g a r d  to  th e i r  c h i l d ’ s d i a g n o s i s  a n d  t r e a tm e n t  o p t io n s ?  T h r o u g h o u t  

C h a p t e r  I I I ,  t h e  f o l l o w in g  a r e  p r e s e n te d :  r e s e a r c h  d e s i g n ,  p a r t i c ip a n t  s e l e c t io n ,  d a ta  

c o l l e c t i o n  m e th o d s ,  t r u s tw o r t h i n e s s ,  m e a s u r e s  f o r  d a t a  a n a ly s i s ,  a n d  th e  i n t r o d u c t i o n  o f  

s ig n i f i c a n t  th e m e s .

P h e n o m e n o lo g ic a l  R e s e a r c h

“ A  p h e n om en o lo g ic a l s tu d y  d e s c r ib e s  th e  m e a n in g  f o r  s e v e r a l  i n d i v id u a l s  o f  th e i r  

l iv e d  e xp er ien ces  o f  a  c o n c e p t  o r  a  p h e n o m e n o n ”  (C r e s w e l l ,  2 0 0 7 ,  p . 5 7 ) .  T h i s  a p p r o a c h  

i s  a p p r o p r i a t e  w h e n  th e  r e s e a r c h e r  is  t r y i n g  to  d e s c r i b e  w h a t  a l l  p a r t i c ip a n t s  in  th e  s tu d y  

h a v e  in  c o m m o n  w i t h in  a  c e r t a in  p h e n o m e n o n  (C r e sw e l l ,  2 0 0 7 ) .

M o u s t a k a s ’s  P h e n o m e n o lo g i c a l  R e s e a r c h  M e th o d s

M o u s t a k a s ’ s p r o c e d u r e s ,  a s  o u t l in e d  b y  C r e sw e l l  ( 2 0 0 7 ) ,  w e r e  u t i l i z e d  to  g u id e  

th i s  s tu d y .  T h e s e  in c lu d e  d e te rm in in g  th e  im p o r t a n c e  o f  u n d e r s t a n d i n g  th e  c o m m o n  

e x p e r i e n c e  a n d  i f  i t  is  o f  in t e r e s t  t o  s tu d y ,  in v e s t ig a t i n g  th e  l iv e d  e x p e r i e n c e ,  c o l l e c t in g
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d a ta  u s in g  in - d e p th  in t e r v ie w s  w i th  in d iv id u a l s  w h o  h a v e  e x p e r i e n c e d  th e  d a ta ,  a n d  

a s k in g  o p e n - e n d e d  q u e s t i o n s  w i th  r e g a r d  to  th e  p h e n o m e n o n .  T h e  r e s e a r c h e r  th e n  

a n a ly z e s  th e  d a ta  b y  h ig h l i g h t i n g  s ig n i f i c a n t  s t a t e m e n t s  r e g a r d in g  th e  p a r t i c i p a n t s ’ 

e x p e r i e n c e  o f  th e  p h e n o m e n o n  ( h o r i z o n a l i z a t io n ) ;  d e v e lo p i n g  c lu s t e r s  o f  m e a n in g s ;  

w r i t in g  a  d e s c r ip t i o n  o f  th e  p a r t i c i p a n t s ’ e x p e r i e n c e  ( t e x tu r a l  d e s c r i p t io n ) ;  w r i t i n g  a  

d e s c r i p t i o n  o f  th e  s e t t in g  w h i c h  in f l u e n c e d  h o w  t h e  p h e n o m e n o n  w a s  e x p e r i e n c e d  b y  th e  

p a r t i c ip a n t s  ( s t r u c tu r a l  d e s c r i p t i o n ) ;  a n d  b y  u s in g  th e  t e x tu a l  a n d  s t r u c tu r a l  d e s c r i p t i o n s ,  

w r i t i n g  a  d e s c r i p t i o n  t h a t  c a p tu r e s  th e  e s s e n c e  o f  th e  p h e n o m e n o n  ( e s s e n t i a l ,  i n v a r i a n t  

s t r u c tu r e ) .  T o  c a p tu r e  th e  e s s e n c e  o f  th e  p h e n o m e n o n  in  t h i s  s tu d y ,  m e m b e r  c h e c k in g ,  

p e e r  e x a m in a t io n ,  s a tu r a t i o n  o f  d a ta ,  a n d  r ic h ,  t h i c k  d e s c r i p t i v e  w r i t i n g  w e r e  u s e d  

(G le s n e ,  2 0 0 6 ) .

P a r t i c ip a n t  S e l e c t io n

O n l y  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i t h  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  w e r e  

a s k e d  to  p a r t i c ip a te  in  th i s  s tu d y .  L e t t e r s  o f  i n v i t a t i o n  w e r e  s e n t  to  th e  p r e s id e n t s  o f  t h r e e  

v a r i o u s  s u p p o r t  g r o u p s  f o r  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  s p e c ia l  

e d u c a t i o n  c a s e  m a n a g e r s  f o r  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a n d  d i r e c t ly  to  

p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  I n  a d d i t io n ,  c o n ta c t s  w e r e  m a d e  b y  

a t t e n d in g  p a r e n t  s u p p o r t  g r o u p  m e e t in g s  f o r  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i t h  a n  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  A t  t h e  m e e t in g s ,  t h e  s t u d y  w a s  d e s c r i b e d  a n d  a  v o lu n ta r y  

s ig n - u p  s h e e t  w a s  m a d e  a v a i l a b le  T h i s  a l lo w e d  in t e r e s t e d  p a r e n t s  to  b e  c o n ta c te d  T h e  

“ s n o w b a l l  e f f e c t ”  w a s  a l s o  r e l i e d  u p o n  b y  a s k in g  t h o s e  p r e v io u s ly  in t e r v i e w e d  to  

r e c o m m e n d  o th e r  p a r e n t s  w h o  m a y  b e  in t e r e s t e d  in  s h a r in g  th e i r  s to r ie s .  G a th e r in g  o f
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p a r t i c ip a n t s  c o n t in u e d  u n t i l  s a tu r a t i o n  o f  d a ta  w a s  r e a c h e d .  T h i s  r e s u l t e d  in  i n t e r v ie w s  

w i th  12  p a r t i c ip a n t s  f r o m  f o u r  s e p a r a t e  g e o g r a p h ic a l  l o c a t io n s  w i t h in  a  m id w e s t e r n  s ta t e .

P r o t e c t i o n  o f  H u m a n  R ig h t s

T o  c o n d u c t  th i s  s tu d y ,  t h e  I n s t i t u t io n a l  R e v i e w  B o a r d  a t  t h e  U n iv e r s i t y  o f  N o r t h  

D a k o ta  r e v ie w e d  th e  r e s e a r c h  p r o to c o l .  T h r o u g h o u t  th e  s tu d y ,  p r o te c t i o n  o f  p r i v a c y  a n d  

o f  h u m a n  s u b je c t s  w a s  a s s u r e d .  T h i s  w a s  a c c o m p l i s h e d  b y  i n f o rm in g  p a r t i c ip a n t s  o f  th e  

p u r p o s e  o f  th e  s tu d y ,  g iv in g  p e rm is s i o n  t o  th e  p a r t i c ip a n t s  to  w i th d r a w  a t  a n y  t im e ,  

a s k in g  th e  p a r t i c i p a n t s  to  g iv e  w r i t t e n  c o n s e n t  (A p p e n d i x  A ) ,  u s in g  p s e u d o n y m s  d u r i n g  

th e  in t e r v ie w  t r a n s c r ip t i o n  p r o c e s s ,  a l t e r i n g  id e n t i f y in g  in f o rm a t io n ,  a n d  lo c k i n g  r e c o r d e d  

in t e r v ie w s  in  a  f i l e  c a b in e t  s e p a r a t e  f r o m  th e  l i s t  o f  i n t e r v ie w s .

D e s c r ip t i o n  o f  th e  S e t t in g

T h e  s e t t in g  f o r  th i s  s tu d y  w a s  a  r u r a l  m id w e s t e r n  s t a t e .  I n t e r v ie w s  w e r e  

c o n d u c te d  in  f o u r  s e p a r a t e  g e o g r a p h ic a l  l o c a t io n s  w i th in  th i s  s t a t e .

M a t e r i a l s

O p e n - e n d e d  p a r e n t  in t e r v ie w  q u e s t i o n s  (A p p e n d ix  B ) ,  a  s i te  o b s e r v a t i o n  f o rm  

(A p p e n d ix  C ) ,  a n  in t e r v ie w  t r a n s c r ip t i o n  f o rm  (A p p e n d i x  D ) ,  a n d  a  f o rm u la t e d  m e a n in g  

f o rm  (A p p e n d ix  E )  w e r e  u t i l i z e d  d u r i n g  th i s  s tu d y . T h e s e  m a te r i a l s  w e r e  c h o s e n  a s  a  

m e a n s  to  c o n d u c t  th e  in t e r v ie w s  a n d  to  s u b s e q u e n t ly  a n a l y z e  t h e  d a ta .

A n  o p e n - e n d e d  p a r e n t  in t e r v ie w  w a s  u s e d  to  c o l l e c t  t h e  d a ta  f o r  th i s  s tu d y .  T h e  

in t e r v ie w  b e g a n  w i th  a s k in g  th e  p a r e n t s  to  c o n v e r s e  a b o u t  th e i r  d i a g n o s e d  c h i ld .  A s  th e  

i n t e r v ie w  p r o g r e s s e d ,  t h e y  w e r e  a s k e d  to  r e f l e c t  o n  w h e n  th e y  f i r s t  q u e s t io n e d  th e i r  

c h i l d ’s  d e v e l o p m e n t ,  t h e  d i a g n o s t i c  p r o c e s s ,  t h e  in t e r v e n t io n s  th e y  u t i l i z e d  w i t h  th e i r  

c h i ld ,  t h e i r  e x p e r i e n c e s  w i t h  h e a l t h c a r e  p r o f e s s i o n a l s ,  s u p p o r t  s y s t e m s  t h e y  h a v e  in  p l a c e ,
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a n d  a d v ic e  t h e y  w o u ld  g i v e  to  a  f a m i ly  w i t h  a  n e w ly  d i a g n o s e d  c h i ld .  T h e y  w e r e  a l s o  

a s k e d  to  e x a m in e  14  w o r d  c a r d s  ( s u c c e s s ,  a n x io u s /w o r r i e d ,  t o u c h e d /m o v e d ,  a n g ry ,  g u i l t ,  

im p o r ta n t  to  m e , t o m  b e tw e e n ,  s a d , t r u s t / r a p p o r t ,  s t r o n g  c o n v ic t io n  o r  b e l i e f ,  h a p p y ,  lo s t ,  

f r u s t r a t e d ,  a n d  s u r p r i s e d )  a n d  c o m m e n t  o n  th e  c a r d s  th a t  h a d  s p e c i f i c  m e a n i n g  t o  th e m .  

T h e  p u r p o s e  o f  t h e  w o r d  c a r d s  w a s  to  a s s i s t  t h e  p a r e n t s  in  e n g a g i n g  in  d e e p e r  

e x a m in a t io n  a n d  r e f l e c t i o n  o f  t h e i r  e x p e r i e n c e  a s  a  p a r e n t  o f  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a n  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .

T h e  s i t e  o b s e r v a t i o n  f o rm  w a s  u t i l i z e d  to  w r i t e  o b s e r v a t i o n  f i e ld  n o te s .  T h e  

in t e r v ie w  t r a n s c r ip t i o n  f o rm  w a s  u s e d  f o r  t r a n s c r ip t i o n  o f  a l l  c o n d u c t e d  in t e r v ie w s .  

L a s t ly ,  a  f o rm u la t e d  m e a n i n g  f o rm  w a s  d e v e l o p e d  to  o r g a n iz e  th e  m e a n in g f u l  s t a t e m e n t s  

o f  th e  in t e r v ie w e e s  a n d  u s e d  a s  a  m e a n s  to  g u id e  th e  m e m b e r  c h e c k i n g  a n d  p e e r  

e x a m in a t io n  p r o c e s s e s .

P r o c e d u r e s

O bserva tio n s

O b s e r v i n g  w h i l e  t a k in g  d e t a i l e d  f i e ld  n o te s  is  o n e  c o m p o n e n t  o f  q u a l i t a t i v e  

r e s e a r c h  m e th o d s .  T h r o u g h o u t  th e  o b s e r v a t io n  p o r t i o n  o f  t h i s  s tu d y ,  I  w a s  a  p a r t i c ip a n t  

o b s e r v e r  in  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  p a r e n t s .  T h e  p r e s id e n t  o f  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  p a r e n t s  o f  

c h i l d r e n  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  b e c a m e  th e  g a t e k e e p e r  a n d  n e g o t i a t e d  a c c e s s  to  

th e  g r o u p .  A f te r  g a in in g  a c c e s s ,  I a t t e n d e d  f o u r  m o n t h ly  m e e t in g s  o f  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  

p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  D u r in g  s i te  

o b s e r v a t io n s ,  I w a s  a n  o b s e r v e r ,  b u t  in t e r a c t e d  w i th  p o s s ib le  r e s e a r c h  p a r t i c ip a n t s  

th r o u g h o u t  th e  o b s e r v a t i o n  p r o c e s s .  T h e  g o a l  w a s  to  “ m a k e  t h e  s t r a n g e  f a m i l i a r  a n d  th e  

f a m i l i a r  s t r a n g e ”  (G le s n e ,  2 0 0 6 ,  p . 5 1 ) ,  w h i l e  a t t e m p t i n g  to  f o rm u la t e  g e n e r a l i z a t i o n s
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a b o u t  th i s  p a r t i c u la r  s o c ia l  s i tu a t io n .  A s  I  c o n t i n u e d  to  a t t e n d  t h e  s u p p o r t  g r o u p  

m e e t in g s ,  m y  r o l e  in  th i s  s e t t in g  e v o lv e d .  A t  th e  f i r s t  m e e t in g ,  I w a s  i n t r o d u c e d  to  th e  

g r o u p  b y  th e  s u p p o r t  g r o u p  p r e s id e n t .  H e  th e n  g a v e  m e  t im e  to  s p e a k  to  th e  g r o u p  a b o u t  

m y  i n t e r e s t  in  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  m y  e x p e r i e n c e  w o r k in g  w i t h  c h i l d r e n  o n  th e  

s p e c t r u m ,  m y  e d u c a t io n a l  b a c k g r o u n d ,  a n d  u l t im a te ly  th e  in t e n t i o n s  o f  m y  s tu d y .  A s  I 

c o n t i n u e d  to  a t t e n d  th e  m o n th ly  m e e t in g s ,  t h e  p a r e n t s  s e e m e d  to  b e c o m e  m o r e  a n d  m o r e  

c o m f o r t a b le  w i th  m y  p r e s e n c e  a s  m a n y  in t e r a c t e d  w i th  m e , b o t h  s o c ia l ly  a n d  f o r  

p r o f e s s i o n a l  a d v ic e .  S o m e  to p ic s  o f  c o n v e r s a t i o n  in c lu d e d  p o s s ib le  s t r a t e g i e s  f o r  d i f f i c u l t  

b e h a v io r s  th e i r  c h i l d r e n  w e r e  d i s p la y in g ,  i n f o rm a t io n  o n  p o s s i b le  in t e r v e n t i o n s ,  a n d  

u s e f u l  r e s o u r c e s  f o r  p a r e n t s .  B y  b e c o m in g  a  f r e q u e n t  v i s i t o r  to  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  

p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  I  w a s  a b le  to  d e v e lo p  th e  r a p p o r t  a n d  

r e l a t i o n s h ip s  n e c e s s a r y  to  c o n d u c t  a  p r o d u c t iv e  in t e r v ie w ,  a s  w e l l  a s  g a i n  c o n t a c t s  o f  

w i l l i n g  p a r t i c ip a n t s .

In te rv iew in g  P rocess

F o r  th i s  s tu d y ,  o n ly  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r  w e r e  in t e r v ie w e d .  P a r t i c ip a n t s  w e r e  in v i t e d  to  p a r t i c ip a te  in  o n e  to  th r e e  

r e c o r d e d  in t e r v ie w s  w i t h  f o l l o w - u p  in t e r v ie w s  s c h e d u le d  w h e n  a d d i t io n a l  t im e  o r  

c l a r i f i c a t io n  o f  c o n te n t  w a s  n e e d e d .

A ll  i n t e r v ie w s  o c c u r r e d  in  th e  p a r e n t s ’ h o m e s  to  a s s i s t  w i th  c o m f o r t  a n d  

c o n v e n ie n c e  to  th e  p a r t i c ip a n t s .  E a c h  in t e r v ie w  w a s  a p p r o x im a te ly  9 0  t o  1 2 0  m in u t e s  in  

l e n g th .  W r i t t e n  p e rm is s i o n  w a s  o b t a in e d  a t  t h e  t im e  o f  th e  in t e r v ie w  to  a u d io  r e c o r d  th e  

in t e r v ie w s  f o r  t r a n s c r ip t i o n  a n d  a n a ly s i s  a t  a  l a t e r  t im e .  T h e  in t e r v ie w  q u e s t i o n s  w e r e  

u s e d  a s  a  g u id e  to  h e lp  th e  in t e r v i e w  s t a y  o n  t r a c k ,  b u t  th e s e  q u e s t i o n s  r e m a in e d  f l e x ib le
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w i th  n e w  q u e s t i o n s  e m e r g in g  b a s e d  o n  th e  p a r t i c i p a n t s ’ r e s p o n s e s  a n d / o r  th e  n e e d  f o r  th e  

c l a r i f i c a t io n  a n d  d e e p e r  in s ig h t  in t o  th e i r  e x p e r i e n c e s .  D u r in g  th e  in t e r v ie w ,  f i e ld  n o te s  

w e r e  t a k e n  to  r e c o r d  r e l e v a n t  in f o rm a t io n  a n d  o th e r  in s ig h t s  g a in e d  d u r i n g  th e  in t e r v ie w  

p ro c e s s .

T h e  p a r t i c ip a n t  l e a r n i n g  a s  a n  o b s e r v e r  p r e c e d e s  th e  d e v e lo p m e n t  o f  in t e r v ie w  

q u e s t io n s .  W h a t  is  s e e n  a n d  h e a r d  a m o n g  th e  p e o p le  o f  c i r c u m s t a n c e  a n d  in t e r e s t  

b e c o m e s  th e  b a s i s  f o r  th e  c o n s t r u c t i o n  o f  o n e ’s  in t e r v ie w  q u e s t io n s .  T h e r e  is  a  

r e l a t io n s h ip  b e tw e e n  r e s e a r c h  a n d  in t e r v ie w  q u e s t i o n s ;  h o w e v e r ,  “ in t e r v ie w  q u e s t i o n s  

t e n d  to  b e  m o r e  c o n te x tu a l  a n d  s p e c i f i c  th a n  r e s e a r c h  q u e s t i o n s ”  (G le s n e ,  2 0 0 6 ,  p . 8 1 ) .

In  a d d i t io n ,  t h e i r  d e v e lo p m e n t  “ r e q u i r e s  c r e a t iv i t y  a n d  in s ig h t ,  r a th e r  th a n  a  m e c h a n ic a l  

t r a n s l a t i o n  o f  t h e  r e s e a r c h  q u e s t io n s  in t o  a n  in t e r v ie w  g u id e ”  (M a x w e l l ,  1 9 9 6 , p . 7 4 ) .  

P o te n t i a l  i n t e r v ie w  q u e s t i o n s  w e r e  f o rm u la t e d  to  g a i n  in s ig h t  in to  th e  p h e n o m e n o n .

T h e s e  in c lu d e d :

1. T e ll  m e  a b o u t  y o u r  c h i ld  s t a r t i n g  w i th  th e  b e g in n in g .

2 . L o o k in g  b a c k ,  p l e a s e  r e f l e c t  o n  w h e n  y o u r  c h i ld  f i r s t  d i s p la y e d  s ig n s  o f  

h a v in g  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .

3 . D e s c r i b e  t h e  p r o c e s s  o f  h o w  y o u r  c h i ld  b e c a m e  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r .

4 . W i th  r e g a r d  to  h e a l th c a r e  s e r v i c e s  ( d o c to r in g ,  d e n t i s t ,  o p to m e t r i s t ,  e t c  ) ,  w h a t  

h a v e  y o u r  e x p e r i e n c e s  e n ta i l e d ?

5 . R e f l e c t  o n  th e  e f f e c t iv e  a n d  in e f f e c t iv e  in t e r v e n t io n s  th a t  h a v e  b e e n  u t i l i z e d  

w i th  y o u r  c h i ld .
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6 . T h e  i n t e r v ie w e e s  w e r e  s h o w n  w o r d  c a r d s  ( s u c c e s s ,  a n x i o u s /w o r r i e d ,  

t o u c h e d /m o v e d ,  a n g r y ,  g u i l t ,  im p o r ta n t  to  m e , t o m  b e tw e e n ,  s a d ,  t r u s t / r a p p o r t ,  

s t r o n g  c o n v ic t i o n  o r  b e l ie f ,  h a p p y ,  lo s t ,  f r u s t r a t e d ,  a n d  s u r p r i s e d )  a n d  a s k e d  to  

r e f l e c t  o n  w h a t  c a m e  to  m in d  w i t h  r e g a r d  to  th e i r  c h i ld  w i t h  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  a n d  a n y  e x p e r i e n c e s  th e y  h a v e  h a d .

7 . D e s c r ib e  th e  t y p e s  o f  s u p p o r t  s y s t e m s  th a t  a r e  in  p l a c e  f o r  y o u .

8 . W h a t  a d v ic e  w o u ld  y o u  g iv e  to  a  p a r e n t  w h o  h a s  a  c h i ld  r e c e n t ly  d i a g n o s e d  

w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r ?

9 . P le a s e  t a k e  s o m e  t im e  to  t e l l  m e  a n y th in g  e l s e  y o u  w o u ld  l ik e  to  s h a r e  w i th  

m e  t h a t  y o u  h a v e  n o t  h a d  th e  c h a n c e  to  d o  s o  a l r e a d y .

T h e  p u r p o s e  o f  th e  s t u d y  w a s  s h a r e d  w i t h  th e  p a r t i c ip a n t s  a n d  th e  o p e n in g  

s t a t e m e n t ,  “ T e l l  m e  a b o u t  y o u r  c h i ld  s t a r t in g  w i th  th e  b e g in n in g ,”  a l l o w e d  th e  p a r e n t s  to  

b e g in  s h a r in g  th e i r  s to r y  w h i l e  a l l o w in g  th e  o th e r  q u e s t io n s  to  e m e r g e .  W h i le  l i s t e n in g  to  

a n  in t e r v i e w ,  n e w  q u e s t io n s  w e r e  g e n e r a te d  b a s e d  o n  th e  p a r t i c i p a n t ’s  r e s p o n s e ,  t h e  n e e d  

f o r  f u r th e r  c l a r i f i c a t io n ,  a n d  th e  in s ig h t  g a in e d  d u r i n g  th e  p r o c e s s .  A t  th e  e n d  o f  th e  

in t e r v i e w s ,  th e  p a r t i c ip a n t s  w e r e  g iv e n  p e rm is s i o n  to  p r o v id e  a d d i t i o n a l  in f o rm a t io n  in  

w r i t in g .  T w o  p a r t i c ip a n t s  p r o v id e d  a d d i t i o n a l  i n f o rm a t io n  in  w r i t t e n  f o rm .

P a r t i c i p a n t s

T w e lv e  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  i n c lu d in g  

A u t i sm ,  P e r v a s iv e  D e v e lo p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d  ( P D D -N O S ) ,  o r  

A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e ,  f r o m  f o u r  d i f f e r e n t  g e o g r a p h i c a l  l o c a t io n s  w i th in  a  p r e - d e s i g n a te d  

s t a t e  in  th e  M id w e s t  w e r e  u l t im a te ly  s e l e c te d  a n d  in t e r v ie w e d .  T h e  f o l l o w in g
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b a c k g r o u n d  in f o rm a t io n  p r o v id e s  a n  o v e r v ie w  o f  e a c h  p a r t i c i p a n t ’ s e x p e r i e n c e .  A ll  

p a r t i c ip a n t  n a m e s  a r e  p s e u d o n y m s .

A nne

A n n e  h a s  a  k in d e r g a r t e n  a g e  c h i ld ,  B r a n d o n ,  d i a g n o s e d  w i th  a u t i s m .  B r a n d o n ’ s  

d i a g n o s i s  c h a n g e d  p e r i o d ic a l ly  b e tw e e n  P e r v a s iv e  D e v e lo p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  

O th e rw is e  S p e c i f i e d  a n d  a u t i sm  b e g in n in g  a t  t h e  a g e  o f  tw o  a n d  o n e  h a l f  y e a r s .  T h e  

d i a g n o s i s  h e  w a s  g iv e n  w a s  d e p e n d e n t  o n  t h e  s p e c ia l i s t  c o n d u c t i n g  th e  a s s e s sm e n t .  A n n e  

w a s  f o r c e d  to  q u i t  h e r  jo b  d u e  t o  th e  in a b i l i t y  to  f in d  d a y c a r e  f o r  B r a n d o n  a n d  b e c o m e  a  

s t a y - h o m e  m om .  A n n e  s p e n t  m u c h  o f  h e r  t im e  e d u c a t in g  h e r s e l f  a b o u t  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  a n d  h a s  b e c o m e  a  l e a d e r  f o r  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  p a r e n t s .

B e th

B e th  h a s  a  c h i ld ,  C o r y ,  d i a g n o s e d  w i th  a u t i sm .  B e t h  h a d  m a n y  d e la y s  in  h e r  

s e a r c h  f o r  a n s w e r s  w i th  r e g a r d  to  C o r y ’s  b e h a v io r  a n d  w a s  to ld  t o  “ w a i t  a n d  s e e ”  a n d  th a t  

h e  w a s  f in e .  B e t h  w a s  g iv e n  v e r y  l i t t l e  g u id a n c e  f r o m  th e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  a n d  

b e c a m e  a  s e l f - l e a r n e r .  B e t h  s p e n t  10  y e a r s  e a r n in g  h e r  f o u r - y e a r  d e g r e e  a n d  th e n  w a s  

f o r c e d  to  q u i t  h e r  j o b  d u e  to  th e  l a c k  o f  a p p r o p r i a t e  d a y c a r e  f o r  C o r y .  B e th  h a s  b e c o m e  a  

l e a d e r  f o r  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  p a r e n t s

D ave  a n d  L isa

D a v e  a n d  L i s a  a r e  th e  p a r e n t s  o f  E v a n ,  a  m id d le  s c h o o l  b o y ,  w h o  r e s id e s  f u l l - t im e  

in  a  r e s id e n t i a l  s c h o o l  p l a c e m e n t  f a c i l i ty .  D a v e  a n d  L i s a  s e a r c h e d  f o r  a n sw e r s  f o r  y e a r s  

a n d  f in a l ly  o p te d  t o  g o  o u t  o f  s t a t e  to  f in d  a  d o c to r  w h o  c o u ld  h e lp  th e m .  L i s a ,  m u c h  l ik e  

B e t h  a n d  A n n e ,  w a s  f o r c e d  t o  q u i t  h e r  j o b  d u e  to  th e  in a b i l i t y  t o  f in d  d a y c a r e  f o r  E v a n .  

D a v e  a n d  L i s a  e n r o l l e d  E v a n  in  a  s c h o o l  s p e c ia l i z in g  in  f u l l - t im e  e d u c a t i o n  f o r  c h i ld r e n
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w i th  s p e c ia l  n e e d s  a f t e r  m a n y  y e a r s  o f  t r y i n g  t o  m e e t  h is  n e e d s  o n  th e i r  o w n . D a v e  

c u r r e n t l y  h o ld s  a  l e a d e r s h ip  p o s i t i o n  in  a  s u p p o r t  g r o u p  f o r  p a r e n t s  in  th e i r  c o m m u n i t y .

Ja so n  a n d  K aren

J a s o n  a n d  K a r e n  h a v e  a  m id d le  s c h o o l  c h i l d  d i a g n o s e d  w i th  P e r v a s iv e  

D e v e l o p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d .  H u n t e r  w a s  d ia g n o s e d  a t  t h e  a g e  o f  

th r e e .  U p o n  l e a r n in g  o f  th e  d i a g n o s i s ,  J a s o n  a n d  K a r e n  w e r e  in  th e  r o o m  w i th  th e  d o c t o r  

w h i l e  H u n t e r  s c r e a m e d  a n d  s c r e a m e d .  T h e  d o c to r  p u t  h is  h a n d s  in  th e  a i r  a n d  s a id  to  

th em ,  “ I  d o n ’t  k n o w  w h a t  o n  e a r th  y o u  a r e  g o in g  to  d o  w i th  th i s  k id .”  W i th  th e  l a c k  o f  

g u i d a n c e  g iv e n  to  th e m  f r o m  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i ty ,  J a s o n  a n d  K a r e n  r e l i e d  o n  I n te r n e t  

s e a r c h e s  f o r  in f o rm a t io n  a n d  in t e r v e n t io n s .  T h e y  b e c a m e  p a r t  o f  a  c o r e  g r o u p  o f  p a r e n t s  

w h o  p u s h e d  f o r  e d u c a t io n a l  p r o g r a m m in g  s p e c i f i c  to  c h i l d r e n  w i t h  a u t i sm  in  th e i r  s c h o o l  

d i s t r ic t .

C indy

C in d y  is  t h e  m o th e r  o f  L a n d o n ,  a n  8 - y e a r - o ld  b o y  d ia g n o s e d  w i t h  P e r v a s iv e  

D e v e l o p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d .  C in d y  w a s  e m p lo y e d  a s  a  n u r s e  f o r  

m a n y  y e a r s  a n d  c u r r e n t ly  w o r k s  in  th e  f i e ld  o f  e a r ly  in t e r v e n t io n .  C in d y  o f t e n  r e f e r r e d  to  

L a n d o n  a s  h e r  “ l i t t l e  r a in m a n ”  p r io r  t o  h is  d i a g n o s i s .  C i n d y  w a s  n o t  g iv e n  a n y  d i r e c t i o n  

f r o m  th e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  u p o n  l e a r n in g  o f  th e  d i a g n o s i s  a n d  h a s  t a k e n  it  u p o n  h e r s e l f  

t o  b r in g  L a n d o n  t o  a  D e f e a t  A u t i sm  N o w  (D A N )  d o c t o r  o u t  o f  s t a t e  D A N  d o c to r s  

s p e c ia l i z e  in  th e  t r e a tm e n t  o f  c h i l d r e n  w i t h  a u t ism .  C in d y  h a s  h e l p e d  c r e a te  a  n o n - p r o f i t  

o r g a n i z a t io n  d e d ic a t i n g  t h e  f u n d in g  r a i s e d  to  th e  t r e a tm e n t  o f  c h i l d r e n  w i th  a u t i s m  a n d  

f o r  f in a n c i a l  s u p p o r t  t o  p a r e n t s .
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Genna

G e n n a  i s  t h e  m o th e r  o f  J o n a h .  J o n a h  i s  a  5 - y e a r - o ld  b o y  w h o  w a s  d i a g n o s e d  w i th  

P e r v a s iv e  D e v e l o p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d  a t  t h e  a g e  o f  th r e e .  J o n a h  

h a s  e x t r e m e  m e l td o w n s  t h a t  t y p ic a l l y  l a s t  4 5  m in u te s  to  a n  h o u r ,  m a k i n g  i t  d i f f i c u l t  f o r  

G e n n a  to  t a k e  h im  o n  c o m m u n i t y  o u t in g s .  G e n n a  c u r r e n t ly  w o r k s  a t  J o n a h ’ s  p r e s c h o o l  

a n d  is  i n c r e a s in g  h e r  k n o w le d g e  in  t h e  a r e a  o f  a u t i s m  b y  t a k in g  o n l i n e  c o u r s e s .  T h e  

c o m p u te r  b e c a m e  G e n n a ’s  b e s t  f r i e n d  a s  s h e  s e a r c h e d  f o r  a n sw e r s  f o r  h e r  c h i ld .  G e n n a  

h a s  a l s o  h e lp e d  to  c r e a te  a  n o n - p r o f i t  o r g a n iz a t i o n  s p e c ia l i z in g  in  t h e  t r e a tm e n t  o f  

c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  a n d  f u n d in g  s u p p o r t  o p t io n s  f o r  f a m i l i e s  o f  th e s e  c h i ld r e n .

S ean  a n d  Tonya

S e a n  a n d  T o n y a  h a v e  a  m id d le  s c h o o l  b o y ,  T o m m y ,  d ia g n o s e d  w i t h  A s p e r g e r ’ s 

S y n d r o m e .  T o m m y  w a s  d ia g n o s e d  in  th e  3 r d  g r a d e .  S e a n  a n d  T o n y a  q u e s t i o n e d  

T o m m y ’ s  d e v e lo p m e n t  a t  a g e  th r e e ,  a s  h e  w a s  e n g a g in g  in  m a n y  r e p e t i t i v e  a c t io n s .  H e  

w a s  p r e v io u s ly  d ia g n o s e d  w i th  O b s e s s iv e  C o m p u ls iv e  D is o r d e r ,  A t t e n t io n  D e f i c i t  

D i s o r d e r s ,  a n d  s e n s o r y  in t e g r a t io n  p r o b l e m s .  T o n y a ,  a  s p e e c h  p a th o lo g i s t ,  w a s  w o r k in g  

w i th  c h i l d r e n  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  a n d  b e g a n  t o  q u e s t i o n  T o m m y ’ s d ia g n o s i s .  S e a n  

a n d  T o n y a  b r o u g h t  T o m m y  t o  s e e  a  p s y c h o lo g i s t  a n d  th e  d ia g n o s i s  o f  A s p e r g e r ’ s 

S y n d r o m e  w a s  c o n f i rm e d .  S e a n  f e e l s  th e y  h a v e  a n  e a s i e r  s i tu a t i o n  th a n  m o s t  p a r e n t s  w h o  

h a v e  a  c h i l d  d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  d u e  to  T o n y a ’s k n o w le d g e .

S e a n  a n d  T o n y a  w e r e  l e f t  t o  s t r u g g le  t h r o u g h  p o s s i b le  in t e r v e n t i o n  p a th s  o n  th e i r  o w n  

a n d  f e e l  t h a t ,  w i t h o u t  T o n y a ’s  e x p e r t i s e  in  w o r k i n g  w i th  c h i l d r e n  o n  th e  s p e c t r u m ,  th e y  

w o u ld  h a v e  h a d  a  m u c h  m o r e  d i f f i c u l t  s i tu a t io n  o n  th e i r  h a n d s .
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D enn is  a n d  Sandy

D e n n i s  a n d  S a n d y  a r e  th e  p a r e n t s  o f  a  r e c e n t  h ig h  s c h o o l  g r a d u a te  d i a g n o s e d  w i t h  

A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e .  E v e n  t h o u g h  D e n n i s  a n d  S a n d y  q u e s t i o n e d  M a x ’ s  d e v e lo p m e n t  a t  

t h e  a g e  o f  th r e e ,  t h e y  d id  n o t  g e t  a n  a c c u r a te  d i a g n o s i s  f o r  M a x  u n t i l  h e  w a s  in  th e  1 1 th  

g r a d e .  P r io r  to  h is  d i a g n o s i s  o f  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e ,  M a x  w a s  o n  a n  I n d iv id u a l i z e d  

E d u c a t i o n  P la n  f o r  a  l e a r n i n g  d i s a b i l i t y  in  th e  a r e a s  o f  r e a d in g  a n d  m a th .  A f t e r  w a tc h in g  

a  n e w s  r e p o r t  o n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  t h e y  a s k e d  f o r  a n  e v a lu a t io n .  M a x  r e c e iv e d  

th e  d ia g n o s i s  o f  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  s h o r t ly  th e r e a f t e r .  D e n n i s  a n d  S a n d y  f e e l  l o s t  w i t h  

th i s  n e w  d ia g n o s i s .  T h e y  r e a l i z e  t h a t  M a x  h a s  m a n y  s o c ia l  d i s a d v a n ta g e s  a n d  w o r r y  

a b o u t  h is  f u tu r e  n o w  th a t  h e  is  e n te r in g  th e  a d u l t  w o r ld .

R ig o r  a n d  T r u s tw o r th in e s s

T h r o u g h o u t  m y  w o r k  a s  a n  e d u c a to r  d u r in g  th e  p a s t  1 0  y e a r s ,  I  h a v e  h a d  th e  

o p p o r t u n i t y  t o  w o r k  w i th  n u m e r o u s  f a m i l i e s  a n d  th e i r  c h i ld r e n .  In  m y  y e a r s  a s  a  s p e c ia l  

e d u c a t i o n  t e a c h e r ,  a n  a u t i s m - s p e c i f i c  t e a c h e r ,  a  g e n e r a l  e d u c a t i o n  t e a c h e r ,  a n d  a  T i t l e  

r e a d in g  t e a c h e r ,  I h a v e  w o r k e d  f i r s t h a n d  w i th  m a n y  f a m i l i e s  o f  c h i l d r e n  w i th  s p e c ia l  

n e e d s  a n d  l e a r n in g  d i f f i c u l t i e s .  D u r i n g  th i s  t im e ,  I f o u n d  t h a t  t h e  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  

a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a d  u n iq u e  e x p e r i e n c e s  a n d  h a r d s h ip s  th a t  t h e  f a m i l i e s  o f  th e  

ty p ic a l l y  d e v e lo p i n g  c h i ld r e n ,  a s  w e l l  a s  c h i l d r e n  w i th  o th e r  s p e c ia l  n e e d s ,  d id  n o t  

e n c o u n t e r .  T h e s e  u n iq u e  e x p e r i e n c e s  in c lu d e d  a  f r u s t r a t io n  w i th  th e  m e d ic a l  f i e ld  w h i l e  

s e a r c h in g  f o r  a  d ia g n o s i s ,  a s  w e l l  a s  th e  l a c k  o f  in f o rm a t i o n  p r o v id e d  to  th e m  a f t e r  f i n a l ly  

r e c e iv in g  a  d i a g n o s i s  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  f o r  th e i r  c h i ld .  T h e s e  p a r e n t s  b e c a m e  

s e l f - l e a r n e r s  v i a  p a r e n t  s u p p o r t  g r o u p s  a n d  th e  I n t e r n e t .  M o r e o v e r ,  t h e s e  p a r e n t s  w e r e  

f i n a n c ia l l y  r e s p o n s ib le  f o r  th e i r  c h i l d ’s  t r e a tm e n t s .  T h e y  c o n t i n u a l l y  b a t t l e d  w i th  t h e i r
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i n s u r a n c e  c o m p a n i e s  w i th  r e g a r d  to  c o v e r i n g  th e  c o s t s  o f  th e s e  in t e r v e n t i o n s ,  m a n y  

w i t h o u t  s u c c e s s .  T h i s  f in a n c ia l  b u r d e n  w a s  h e ig h te n e d  w h e n  o n e  o f  th e  p a r e n t s  w a s  

f o r c e d  to  q u i t  h is  o r  h e r  j o b  d u e  t o  th e  l a c k  o f  c h i l d c a r e  a v a i l a b le  f o r  a  c h i ld  w i th  h ig h  

n e e d s .  I n  a d d i t io n ,  t h e  p a r e n t s  c o n t in u a l ly  s t r u g g l e d  w i th  c o m m u n i t y  o u t i n g s  a n d  w e r e  

a s k in g  f o r  a s s i s t a n c e  w i t h  th i s  o n  a  r e g u la r  b a s i s .  T h e s e  s t r u g g le s  o c c u r r e d  r e g u la r l y  a n d  

m a d e  it d i f f i c u l t  f o r  th e  p a r e n t s  to  d e d ic a te  t im e  to  th e i r  o t h e r  c h i ld r e n ,  f r i e n d s ,  a n d  

f a m i ly .  A s  a  r e s u l t ,  m a n y  o f  th e s e  p a r e n t s  r e l i e d  o n  th e i r  l o c a l  p a r e n t  s u p p o r t  g r o u p s  f o r  

f r i e n d s h ip s .

H a v in g  a n  e x te n s iv e  b a c k g r o u n d  k n o w le d g e  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a s  w e l l  

a s  t h e  s t r u g g le s  t h a t  t h e  p a r e n t s  w i t h  w h o m  I h a v e  w o r k e d  w i th  h a v e ,  i t  w a s  e x t r e m e l y  

im p o r ta n t  to  e n s u r e  t h a t  r e s e a r c h e r  b i a s  w a s  a d d r e s s e d .  T h e  v a l id i ty  o f  r e s e a r c h  r e f e r s  to  

th e  d e g r e e  to  w h i c h  th e  d a ta  c o l l e c t e d  f r o m  th e  s t u d y  a r e  a c c u r a te  (G le s n e ,  2 0 0 6 ) .  

A c c o r d i n g  to  M a x w e l l  ( 2 0 0 5 ) ,  “ in t e r n a l  g e n e r a l i z a b i l i t y  r e f e r s  t o  th e  g e n e r a l i z a b i l i t y  o f  a  

c o n c lu s io n  w ith in  t h e  s e t t in g  o r  g r o u p  s tu d ie d ,  w h i l e  e x te r n a l  g e n e r a l i z a b i l i t y  r e f e r s  t o  i t s  

g e n e r a l i z a b i l i t y  b e y o n d  th a t  g r o u p  o r  s e t t in g ”  ( p .  1 1 5 ) . A l th o u g h  i t  is  im p o s s i b le  to  

a s s u r e  th a t  t h r e a t s  to  v a l id i ty  in  a  p h e n o m e n o l o g ic a l  s tu d y  w e r e  n o t  p r e s e n t ,  t h e  f o l l o w in g  

s t e p s  w e r e  u t i l i z e d  to  e n s u r e  th a t  t h e  r e s u l t s  o f  th i s  s tu d y  a r e  f r e e  o f  v a l id i ty  t h r e a t s  a n d  

in c r e a s e  th e  c r e d ib i l i t y  o f  th e  c o n c lu s io n s :

1. “ T r i a n g u l a t i o n  -  u s e  o f  m u l t i p l e  d a ta - c o l l e c t i o n  m e th o d s ,  m u l t ip l e  s o u r c e s ,  

m u l t ip l e  in v e s t ig a t o r s ,  a n d /o r  m u l t ip l e  th e o r e t i c a l  p e r s p e c t i v e s ”  (G le s n e ,

2 0 0 6 ,  p . 3 7 ) .  F o r  th i s  s tu d y ,  o b s e r v a t io n s ,  i n t e r v ie w s ,  a n d  m e m b e r  c h e c k in g  

w e r e  u s e d .
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2 . M e m b e r  c h e c k in g  -  “ s h a r in g  in t e r v i e w  t r a n s c r ip t s ,  a n a l y t i c a l  t h o u g h t s ,  a n d /o r  

d r a f t s  o f  th e  f in a l  r e p o r t  w i th  r e s e a r c h  p a r t i c ip a n t s ”  (G le s n e ,  2 0 0 6 ,  p . 3 8 )  to  b e  

s u r e  th e  p a r t i c i p a n t s ’ i d e a s  a r e  b e i n g  r e p r e s e n te d  a c c u r a te ly .

3 . P e e r  e x a m in a t io n  -  t h e  p r o c e s s  o f  “ a s k in g  c o l l e a g u e s  t o  c o m m e n t  o n  th e  

f in d i n g s  a s  th e y  e m e r g e ”  (M e r r i a m ,  1 9 9 8 ,  p . 2 0 5 ) .  T h i s  w a s  u t i l i z e d  to  

c o m b a t  r e s e a r c h e r  b i a s .  T h r e e  e x p e r t s  in  th e  f ie ld ,  a  c h i ld  p s y c h o lo g i s t  

s p e c ia l i z in g  in  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a  t e a c h e r  s p e c ia l i z in g  in  th e  

e d u c a t io n  o f  c h i l d r e n  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a n d  a  s p e c ia l  e d u c a t io n  

c o o r d in a to r  in v o lv e d  in  th e  o r i g in a t io n  o f  a n  a u t i sm  e d u c a t i o n  p r o g r a m ,  h a v e  

b e e n  c o n s u l t e d  t h r o u g h o u t  th i s  s tu d y . T h r o u g h o u t  th e  p r o c e s s  o f  c o n d u c t in g  

in t e r v ie w s  a n d  a n a ly z in g  th e  d a ta ,  t h e  p r o f e s s i o n a l s  w e r e  c o n s u l t e d ,  b o th  

th r o u g h  c o n v e r s a t i o n  a n d  e m a i l s ,  w i th  m o s t  a c tu a l  c o n v e r s a t i o n  o c c u r r i n g  

w i th  th e  s c h o o l  p s y c h o lo g i s t .  A ll t h r e e  p r o f e s s i o n a l s  w e r e  s e n t  c o p ie s  o f  th e  

d a ta  a n a ly s i s  f o rm s ,  a s  w e l l  a s  th e  in f o rm a t io n  d i s p la y e d  in  T a b le  1: D a t a  

A n a ly s i s .  A t  t h i s  t im e ,  th e  p r o f e s s i o n a l s  w e r e  a s k e d  to  r e a d  t h r o u g h  t h e  

in f o rm a t io n  a n d  p r o v id e  m e  w i th  th e i r  o p in io n s .  A l l  t h r e e  p r o f e s s i o n a l s  

s u b m i t t e d  th e i r  o p in io n s  to  m e  in  w r i t i n g  F u r th e r  c l a r i f i c a t io n  w a s  g a th e r e d ,  

w h e n  n e c e s s a r y ,  v i a  e m a i l  a n d  p e r s o n a l  c o n v e r s a t io n .

4 . S a tu r a t io n  o f  d a t a  -  I n t e r v ie w s  w e r e  c o n d u c t e d  u n t i l  s a tu r a t i o n  o f  d a ta  h a d  

b e e n  r e a c h e d .  S a tu r a t io n  o f  d a ta  c a n  b e  d e f in e d  a s  th e  p o in t  a t  w h ic h  n o  n e w  

in f o rm a t io n  o r  th e m e s  a r e  o b s e r v e d  in  th e  d a ta  (G le s n e ,  2 0 0 6 ) .

5 . “ R ic h , t h i c k  d e s c r ip t i o n  -  w r i t in g  th a t  a l lo w s  th e  r e a d e r  to  e n te r  t h e  r e s e a r c h  

c o n te x t”  (G le s n e ,  2 0 0 6 ,  p . 3 8 ) .
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D a t a  C o l l e c t i o n  a n d  A n a ly s i s

“ T h e  m a in  c a te g o r i z in g  s t r a t e g y  in  q u a l i t a t i v e  r e s e a r c h  is  c o d in g ”  (M a x w e l l ,

2 0 0 5 ,  p . 9 6 ) .

I n  q u a l i t a t i v e  r e s e a r c h ,  t h e  g o a l  o f  c o d in g  i s  n o t  to  c o u n t  th in g s ,  b u t  to  “ f r a c t u r e ”  

. . .  t h e  d a ta  a n d  r e a r r a n g e  th e m  in t o  c a t e g o r i e s  th a t  f a c i l i t a t e  c o m p a r i s o n  b e tw e e n  

th in g s  in  th e  s a m e  c a te g o r y  a n d  t h a t  a id  in  th e  d e v e lo p m e n t  o f  th e o r e t i c a l  

c o n c e p t s .  (M a x w e l l ,  2 0 0 5 , p . 9 6 )

A f te r  th e  p a r t i c ip a n t s  w e r e  in t e r v ie w e d ,  th e  f o l l o w in g  s t e p s  w e r e  e m p lo y e d  to  

“ p r o v id e  a n  u n d e r s t a n d in g  o f  th e  c o m m o n  e x p e r i e n c e s  o f  th e  p a r t i c ip a n t s ”  ( C r e s w e l l ,  

2 0 0 7 ,  p . 6 1 ) .  F i r s t ,  t h e  in t e r v ie w s  w e r e  t r a n s c r i b e d  (A p p e n d i x  D )  a n d  th e n  e x a m in e d  f o r  

‘“ s i g n i f i c a n t  s t a t e m e n t s ’ [ o r ]  s e n te n c e s  t h a t  p r o v id e [ d ]  a n  u n d e r s t a n d in g  o f  h o w  th e  

p a r t i c ip a n t s  e x p e r i e n c e d  th e  p h e n o m e n o n ”  ( p .  6 1 ) .  N e x t ,  c lu s t e r s  o f  m e a n i n g  w e r e  

d e v e lo p e d  in to  th e m e s  (A p p e n d ix  E ) .  T h e s e  “ s ig n i f i c a n t  s t a t e m e n t s ”  a n d  th e m e s  w e r e  

th e n  u s e d  to  c r e a t e  th e  f o rm u l a t e d  m e a n in g  o f  th e  p a r t i c i p a n t s ’ e x p e r i e n c e s .  F in a l ly ,  t h e  

f o rm u l a t e d  m e a n in g  s t a t e m e n t s  w e r e  c o m p i l e d  t o  w r i t e  a  c o m p o s i t e  d e s c r i p t i o n  th a t  

c a p tu r e d  th e  e s s e n c e  o f  th e  p a r t i c ip a n t s ’ e x p e r i e n c e  in  h o p e s  th a t  t h e  r e a d e r  w o u ld  w a lk  

a w a y  w i th  a n  u n d e r s t a n d in g  o f  w h a t  i t  w o u ld  f e e l  l i k e  to  w a lk  in  th e  s h o e s  o f  a  p a r e n t  

w h o  h a s  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .

R e f l e c t i o n  o n  th e s e  f o rm u la te d  m e a n i n g s  le d  to  th e  a s s e r t i o n  th a t  p a r e n t s  w h o  

h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a r e  in  a  c o n s ta n t  s t a t e  o f  s t r e s s .  

T h i s  s t r e s s  o r i g i n a te s  w i th  th e  r e a l i z a t io n  th a t  t h e i r  c h i ld  is  n o t  d e v e l o p i n g  n o rm a l ly  a n d  

c o n t in u e s  t h r o u g h  th e  d ia g n o s t i c  p r o c e s s .  T h i s  s t r e s s  i s  c h r o n ic ,  o c c u r s  d a i ly ,  a n d  i s  t h e  

r e s u l t  o f  r a i s in g  a  c h i ld  o n  th e  a u t ism  s p e c t r u m  w h i l e  c o n t in u a l ly  s e a r c h in g  f o r  a n sw e r s .  

T h e  s t r e s s  p e r s i s t s  t h r o u g h o u t  p e r io d s  o f  c r i s i s ,  s u c h  a s  p r e p a r i n g  f o r  t r a n s i t io n s ,  b o th  b ig
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a n d  sm a l l .  T h e  c o d e s ,  c a t e g o r i e s ,  a n d  f o rm u la t e d  m e a n in g s  a r e  s u m m a r i z e d  in  T a b le  1 

D a ta  A n a ly s i s .  S u p p o r t  f o r  e a c h  o f  th e s e  f o rm u la te d  m e a n in g s  is  p r e s e n te d  in  C h a p t e r  

IV .

4 4

roduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.



iro
d
u
c
e
d
 w

ith
 
p
e
rm

is
s
io
n
 o
f th

e
 c
o
p
y
rig

h
t o

w
n
e
r. 

F
u
rth

e
r re

p
ro
d
u
c
tio

n
 
p
ro
h
ib
ite

d
 w

ith
o
u
t p

e
rm

is
s
io
n
.

T a b l e t .  D a ta  A n a ly s is .

C o d e s C a te g o r i e s /T h e m e s F o rm u la te d  M e a n in g s A s s e r t io n

W a rn in g  s ign  

Q u e s tio n ed  

d e v e lo pm en t 

E a r ly  in d ic a to r  

L o s t m ile s to n e s  

D iag n o s is

E a r ly  S ig n s  an d  

D ia g n o s tic  S tru g g le s

E ig h t o u t o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  id e n tif ie d  s p e c if ic  

c o n c e rn s  a b o u t th e ir  c h i ld ’s d e v e lo pm en t b e tw ee n  th e  ag es  

o f  12 a n d  18 m on th s . F o u r  o u t o f  12 p a re n ts  w e re  s e e in g  

s ig n s  b y  th e  a g e  o f  th re e  y e a rs . D e sp ite  th e se  e a r ly  

c o n c e rn s , t h e  d ia g n o s is  o f  an  a u tism  sp e c trum  d is o rd e r  w a s

P a re n ts  w h o  h av e  a  

c h ild  d ia g n o se d  w ith  a n  

a u tism  sp e c trum  

d is o rd e r  a re  c o n s ta n tly  

fa c e d  w ith  b a r r ie rs  an d  

c om p lic a tio n s  w h ile  

ra is in g  th e i r  ch ild .

M an y  o f  th e se  

c om p lic a tio n s  a re  

c h ro n ic , in  th a t  th ey  

t c o n tin u e  th ro u g h o u t 

1 n um e ro u s  e v e ry d ay

n o t c o n f irm e d  u n til  y e a rs  a n d /o r  d o c to r  v is i ts  la te r.

N o  k n ow led g e  

S e lf - le a rn e r  

S e lf -a d v o c a te  

N o  g u id a n c e  

N o  p la n  fo r  

tre a tm en t

L a ck  o f  G u id a n c e  

F rom  M ed ic a l 

P ro fe s s io n a ls

E le v e n  o u t o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  fe lt  lo s t  a f te r  th e ir  

c h ild  w a s  g iv e n  th e  d ia g n o s is  o f  h a v in g  a n  a u tism  

sp e c trum  d iso rd e r . T h ey  fe lt  th e y  w e re  g iv e n  v e ry  little  

g u id a n c e  f rom  th e  m ed ic a l c om m un ity , a f te r  re c e iv in g  

th e ir  c h i ld ’s d ia g n o s is , w ith  re g a rd  to  h e lp in g  th e ir  ch ild .

In  a d d it io n , th e s e  p a re n ts  fe lt th e y  w e re  n o t m ad e  aw a re  o f  

th e ra p y  o p tio n s  fo r  th e i r  ch ild . T h e re fo re , th e s e  p a re n ts  

to o k  th e  in it ia t iv e  to  e d u c a te  th em se lv e s  a b o u t  th e ir  c h i ld ’s 

d is o rd e r  a n d  o p tio n a l th e ra p ie s .

e x p e r ie n c e s  a n d  a re  th e  

d ire c t  re su lt  o f  r a is in g  a  

c h ild  o n  th e  a u tism  

sp e c trum  w h ile  

c o n tin u a lly  s e a rc h in g  

fo r  an sw e rs . T h e  

c om p le x ity  o f  th is  

e x p e r ie n c e  p e rs is ts  

th ro u g h o u t p e r io d s  o f

“L o s t”  jo b  

D ay c a re  issues  

T re a tm en t ex p en se

L im ite d  D ay ca re  

O p tio n s  an d  

F in an c ia l S tre s so rs

F o u r  o u t o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  b e lie v ed  th e y  h ad  

l im ite d  o p tio n s  fo r  d ay ca re . T h e y  s tru g g le d  f in d in g  an d  

k e ep in g  c h ild c a re . T h ey  h a d  to  q u it  th e ir  j o b s  in  o rd e r  to  

c a re  fo r  th e ir  c h ild  w ith  a n  a u tism  sp e c trum  d iso rd e r . A ll 

o f  th e  fam ilie s  in te rv iew ed  w e re  a lso  f in a n c ia lly

re sp o n s ib le  fo r  m an y  o f  th e  in te rv e n tio n s  u tiliz ed . B o th  o f  

th e se  b e c am e  fin a n c ia l s tre s so rs  fo r  th e  fam ilie s .

J

c ris is .
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T ab le  1 (c o n t.)

C o d e s  C a te g o r i e s /T h e m e s  F o rm u la te d  M e a n in g s  A s s e r t io n

F am ily  s tre s s  T o m  B e tw e e n  S ix  o u t o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  e x p re s s e d  f e e lin g s  o f

L a c k  o f  su p p o rt _ _ _ _ _ ^  ^  b e in g  to m  b e tw e e n  th e ir  c h ild  w ith  th e  a u tism  sp e c trum

d iso rd e r , a s  w e ll a s  o th e r  fam ily  m em b e rs  a n d  f r ien d s .

A n x io u s  

W o rr ie d  

Im p o r ta n t  to  m e 

Q u e s tio n in g  fu tu re

C o n c e rn s  fo r  th e  

F u tu re

T e n  o u t  o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  e x p re s s e d  fe e lin g s  o f  

c o n c e rn  fo r  w h a t th e  fu tu re  w ill  h o ld  fo r  th e i r  ch ild . T h ey  

a re  a n x io u s  a n d  w o rr ie d  a b o u t th e  u n k n ow n .

J u d g e d  b y  o th e rs  

In v is ib i l i ty  o f  

a u tism

S p e c trum  d iso rd e rs  

P u b lic  s tru g g le s

J u d g em en t o f  O th e rs

F iv e  o u t  o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  e x p re s s e d  fe e lin g s  o f  

b e in g  ju d g e d  b y  th e  p u b lic  d u e  to  th e  fa c t  th e ir  c h ild  m ay  

lo o k  “n o rm a l”  b u t  d o e s  n o t b e h av e  th a t  w ay . T h e ir  ch ild  

m ay  h av e  a  m e ltd ow n  in  a  p u b lic  p la c e  a n d  th e  s ta re s  o f

s tra n g e rs  a re  d if f ic u l t  fo r  th e se  p a re n ts  to  b e a r . T h e ir  ch ild  

m ay  a ls o  e n g ag e  in  a b n o rm a l b e h av io rs , w h ic h , in  tu rn , 

le ad  to  s ta re s .

V a c c in a tio n s  

F o o d  a lle rg ie s  

In n a te  s en s it iv it ie s  

I l ln e s s  -  n ev e r  

h e a lth y

P a re n t P e rc e p tio n s  

o f  V a c c in a tio n s

S ev en  o u t o f  12 p a re n ts  in te rv iew ed  fe l t  th a t  v a c c in a tio n s  

m ay  h av e  p la y e d  som e  ro le  in  c a u s in g  th e ir  c h i ld ’s au tism . 

T h e y  fe lt  th a t  th is  m a y  b e  d u e  to  a n  in n a te  s e n s it iv ity  th e ir  

c h ild  h a d , t im in g  o f  th e  v a c c in a tio n s , o r  m u ltip le  d o se s  

g iv e n  a t  th e  s am e  tim e .



C H A P T E R  IV

P R E S E N T A T IO N  O F  F IN D IN G S  A N D  D I S C U S S IO N  O F  T H E  

F I N D IN G S  W IT H  R E F E R E N C E  T O  T H E  L I T E R A T U R E

T h e  p u r p o s e  o f  th i s  c h a p te r  is  t o  p r e s e n t  th e  f in d in g s  o f  t h e  s tu d y  a n d  d i s c u s s  

th e s e  f in d i n g s  w i t h  r e f e r e n c e  to  th e  l i t e r a tu r e .  S p e c i f i c a l ly ,  t h e  f o rm u la t e d  m e a n in g s  

g e n e r a te d  f r o m  th e  s i g n i f i c a n t ,  m e a n in g f u l  s t a t e m e n t s  o f  th e  in t e r v ie w  p a r t i c ip a n t s  a r e  

p r e s e n te d .  T h e s e  f o rm u la te d  m e a n i n g s  r e s u l t e d  in  s e v e n  th e m e s ,  w h ic h  i n c lu d e  e a r ly  

s ig n s  a n d  d ia g n o s t i c  s t r u g g le s ,  l a c k  o f  g u id a n c e  f r o m  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s ,  l im i t e d  

d a y c a r e  o p t io n s  a n d  f in a n c ia l  s t r e s s o r s ,  t o m  b e tw e e n ,  c o n c e r n s  f o r  th e  f u tu r e ,  j u d g m e n t  

f r o m  o th e r s ,  a n d  p a r e n t  p e r c e p t io n s  o f  v a c c in a t io n s .  S e v e r a l  i n t e r v ie w  p a r t i c i p a n t s ’ 

s to r i e s  a n d  s t a t e m e n t s  a r e  s h a r e d  to  s u p p o r t  t h e s e  f o rm u la t e d  m e a n in g s .

T h e m e  O n e  -  E a r ly  S ig n s  a n d  D ia g n o s t i c  S t r u g g l e s

E ig h t  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  id e n t i f i e d  s p e c i f i c  c o n c e r n s  a b o u t  th e i r  c h i l d ’s 

d e v e lo p m e n t  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  a n d  18 m o n th s .  F o u r  o u t  o f  12  p a r e n t s  w e r e  s e e in g  

s ig n s  b y  th e  a g e  o f  th r e e  y e a r s .  D e s p i t e  th e s e  e a r ly  c o n c e r n s ,  t h e  d i a g n o s i s  o f  a n  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r  w a s  n o t  c o n f i rm e d  u n t i l  y e a r s  a n d /o r  d o c to r  v i s i t s  la te r .

S ix  o f  th e  f a m i l i e s  o r  e ig h t  o f  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  h a v e  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  

w i th  a u t i s m  o r  P e r v a s iv e  D e v e l o p m e n t a l  D i s o r d e r - N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d  ( P D D -N O S ) .  

O f  th e s e  p a r e n t s ,  a l l  h a d  c o n c e r n s  a b o u t  th e i r  c h i l d ’s  d e v e lo p m e n t  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  

a n d  18  m o n th s .  T w o  o f  th e  f a m i l i e s  o r  f o u r  o f  th e  p a r e n t s  i n t e r v ie w e d  h a v e  c h i ld r e n

d ia g n o s e d  w i th  A s p e r g e r ’ s S y n d r o m e .  T h e s e  p a r e n t s  d i s c u s s e d  c o n c e r n s  w i th
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m e d ic a l  d o c to r s .  H o w e v e r ,  t h e  d i a g n o s i s  o f  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  w a s  n o t

c o n f i rm e d  f o r  th e s e  f a m i l i e s  u n t i l  y e a r s  a n d / o r  d o c to r  v i s i t s  la te r .  A n n e  d e s c r i b e d  w h e n

s h e  f i r s t  n o t i c e d  c o n c e r n s  w i t h  B r a n d o n ’ s  d e v e lo p m e n t .

B r a n d o n  w a s  m e e t in g  h i s  m i l e s to n e s  a t  12  m o n th s .  I t  w a s  a t  15  m o n th s  w h e n  

R ig h t  T r a c k  c am e  in  a n d  w e  w e r e  s e e in g  th in g s  th a t  m a d e  th e m  c o m e  b a c k  in  a  

m o n th  o r  tw o  f o r  a n o th e r  e v a l u a t io n  a n d  h e  w a s  n o t  p a s s i n g  th e s e .  W e  s t a r t e d  to  

b e  c o n c e r n e d ,  b e c a u s e  h e  w a s n ’t  m a k i n g  th e  e v a lu a t io n s .

A n n e  l a t e r  p o r t r a y e d  h e r  f e e l i n g s  a b o u t  th e  d i a g n o s i s .

I t h in k  a  d o c t o r  s h o u ld  h a v e  d o n e  it ,  s a w  th e  r e d  f la g s .  I t h in k  th a t  w h e n  I t o o k  

B r a n d o n  in  t o  h is  a p p o in tm e n t s ,  t h e y  s h o u ld  h a v e  n o t i c e d  it .  I  t h in k  th a t  m is s i n g  

a u t i s m  is  l i k e  m is s i n g  a  t r a in  w r e c k .  I  t h in k  s o m e b o d y  s h o u ld  h a v e  s a id ,  “ L o o k s  

l ik e  y o u r  c h i ld  h a s  a u t i s m .”  I  w o u ld  h a v e  h a te d  th e m ,  b u t  I t h in k  t h a t  is  t h e i r  j o b .

I  t h in k  th e y  s h o u ld  h a v e  to ld  m e  th a t .  A b s o lu te ly .

B e t h  a l s o  d e s c r i b e d  c o n c e r n s  w i th  C o r y ’ s  d e v e lo p m e n t ,  b o th  a t  12  a n d  18  m o n t h s  o f  a g e .

A  l i t t l e  a f t e r  12  m o n th s  o f  a g e  C o r y  s t a r t e d  h a v in g  a  lo t  o f  n ig h t  w a k in g s  w h e r e  

h e  w o u ld  g e t  u p  a n d  a l s o  d i d n ’t  w a n t  to  b e  r o c k e d  a n y m o r e ,  h e  w o u ld  f ig h t  i t .  H e  

s t a r t e d  w a k in g  a  lo t  a t  n ig h t  a n d  a r c h i n g  h i s  b a c k ,  r e a l ly  s t i f f  l i k e  a  b a c k .  H e  a l s o  

h a d  c o n s ta n t  d i a r r h e a .  H e  w a s  s i c k  a  lo t ,  w h ic h  I  b l a m e  a  lo t  o f  h is  m is e r y  o n .  H e  

w o u ld  im i t a t e ,  c r a w l ,  h e  w o u l d  w a l k ,  s i t  u p . H e  d id  e v e r y th in g  t e x t b o o k  f a s h io n ,  

b u t  h e  d i d n ’t  t a lk  a  lo t .  A t  a b o u t  18  m o n th s ,  m y  h u s b a n d  a n d  I  w o n d e r e d  w h a t  

w a s  w r o n g  h e r e  W e  n o t i c e d  s o m e t h in g  w a s n ’t  q u i t e  r ig h t .  W e  w o u ld  p u l l  h im  in  

th e  w a g o n  in  th e  s p r i n g  a n d  h e  w o u l d n ’t  e v e n  lo o k  a t  a n y th in g ,  h e  j u s t  h a d  th i s  

g l a z e d  o v e r  lo o k  o n  h is  f a c e .  M y  m o t h e r - i n - l a w  e v e n  s a id  th a t  h e  w o u l d n ’t  l o o k  

a t  h e r  w h e n  s h e  w o u l d  s a y  h i s  n a m e  a n d  w e  t h o u g h t  it w a s  d u e  to  th e  e a r  

in f e c t io n s ,  m a y b e  a  h e a r in g  lo s s ,  y o u  k n o w .  B u t  th e n ,  t h a t  s u m m e r  w e  h i r e d  a  

h i g h  s c h o o l  k id  t o  c o m e  a n d  w a tc h  th e  k id s  s o  I w o u l d n ’t  h a v e  t o  t a k e  e v e r y o n e  

o u t  in  th e  m o r n in g  a n d  t h a t  w a s  w h e n  h e  s t a r t e d  b a n g in g  h is  h e a d ,  b a d .  H e  w a s  

v e r y  m is e r a b l e ,  h e  d id  n o t  t a lk  o r  c o o  a t  a ll. H e  w o u ld  b a n g  h is  h e a d  o n  th e  f l o o r  

a n d  th e  d o o r  a n d  th e n  o n  th e  w a l l  w h e n  I w o u ld  l e a v e  in  th e  m o r n in g .

W h e n  B e th  b r o u g h t  h e r  c o n c e r n s  to  th e  d o c to r  s h e  h a d  d i f f i c u l t i e s ,  a s  w e l l .

I m a d e  a n  a p p o in tm e n t  w i th  a  lo c a l  p h y s ic i a n  a n d  h e  s a id  h e  w a s  f in e .  I s a id ,  “ H e  

i s  n o t  p l a y in g .  H e ’ s  b a n g i n g  h is  h e a d  o n  th e  f lo o r ,  a n d  h e  w o n ’t  t a lk . ”  T h e  

d o c t o r  s a id  h e  w a s  f in e  th a t  e v e r y o n e  h a d  b e e n  t a lk in g  f o r  h im . I w a s  l ik e ,  

“ O k a y .”  I le f t  s a y in g ,  “ T h a t  is  n o t  r i g h t . ”  S o , I  w e n t  to  a  b i g g e r  c i ty  to  f in d  a
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p e d ia t r i c i a n  w h o  k n e w  e v e r y th in g  a b o u t  a u t ism ,  s u p p o s e d l y .  W e  w a lk e d  in  a n d  

C o r y  b a n g e d  h is  h e a d  o n  th e  f l o o r  a n d  th e n  w e n t  to  s i t  in  th e  c o m e r .  A n d  th e n ,  

t h e  d o c to r  s a id ,  “ H e  is  n o t  a u t is t ic .  H e  is  f in e .”  H e  s a id  th a t  h e  w a s  b a n g in g  h is  

h e a d  b e c a u s e  h e  w a s  f r u s t r a t e d  b e c a u s e  h e  c o u l d n ’ t  ta lk .

B e t h  c o n t in u e d  d e p ic t in g  h e r  f r u s t r a t io n .

I t h in k  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  w a s  d e f in i t e ly  a  f a i lu r e .  D e f i n i t e l y .  I  w a s  

d i s a p p o i n te d  w i th  th e  f i r s t  tw o  p e d ia t r i c i a n s .  I f  I w o u ld  h a v e  b e e n  o n e  o f  th o s e  

m o th e r s  w h o  w o u ld  h a v e  b e e n  r e l i e v e d  a t  t h e  f a c t  t h a t  t h e y  s a id  h e  w a s  f in e ,  I 

p r o b a b ly  w o u l d  n o t  h a v e  s e e n  a n o th e r  d o c to r  u n t i l  I r e a l ly  h a d  to .  H o w e v e r ,  I 

n e e d e d  to  k e e p  s e a r c h i n g  f o r  th a t  a n sw e r .

D a v e  d e s c r i b e d  c o n c e r n s  w i th  E v a n ’s  d e v e l o p m e n t .

E v a n  d e v e lo p e d  n o rm a l ly  th r o u g h o u t  h is  f i r s t  y e a r .  H e  c r a w l e d  o n  t im e ,  d id  a ll  

t h e  n o rm a l  th in g s  th a t  h e  w a s  s u p p o s e d  to  d o . H e  w a s  r e a l ly  a  f u n  k id  -  a  l i t t l e  

c l in g y  t o  m o m ,  b u t  a  f u n  k id .  A t  a b o u t  a  y e a r  a n d  m a y b e  a  f e w  m o n th s ,  w e  

n o t i c e d  t h a t  h e  w a s n ’t  t a lk in g .  H e  w a s n ’t  s a y in g  m o m  o r  d a d  o r  a n y  o f  th e s e  s o r t s  

o f  th in g s  a n d  i t  w a s  v e r y  h a r d  to  d i r e c t  h im . Y o u  c o u l d n ’t  t e l l  h im  a n y th in g .  H e  

h a d  h i s  o w n  m in d  o n  h o w  h e  w a s  g o in g  t o  d o  th in g s .  H e  w o u l d n ’t  l is te n .  H e  w a s  

v e r y  n o n c o m p l ia n t .  T h e  s p e a k in g  w a s  th e  b ig g e s t  t h in g .  I n  t e rm s  o f  h a v in g  a n  

a u t i sm  d i s o r d e r ,  a t  a b o u t  a  y e a r  w e  n o t i c e d  h e  w a s  n o t  t a lk in g .  W e  d i d n ’t  t h in k  

a u t i sm  a t  t h a t  t im e ,  b u t  lo o k in g  b a c k  t h a t  w o u ld  h a v e  b e e n  o n e  o f  th e  f i r s t  s ig n s  

th a t  w e  s a w  . . . e v e n  y o u n g e r  th a n  th a t ,  h a d  w e  k n o w n  a ll  t h e  s ig n s ,  w e  w o u ld  

h a v e  q u e s t io n e d  h is  c l i n g in e s s  a n d  h is  c l i n g in e s s  to  m o m  a n d  h is  n o n c o m p l ia n c e .  

H e  a l s o  lo v e d  to  s w in g .  T h i s  w o u ld  h a v e  b e e n  a  s ig n  to  u s  n o w .

L i s a  a d d e d  to  D a v e ’s  c o n c e r n s .

I t h in k  i t  w a s  a b o u t  18  m o n th s  th a t  I r e a l ly  n o t ic e d .  H e  j u s t  d i d n ’t  p l a y  l ik e  th e  

o th e r  k id s  o n  th e  p la y g r o u n d .  H e  h a d  th i s  f a s c in a t i o n  w i th  w a tc h in g  w h e e l s  t u r n  

o n  c a r s .

D a v e  a n d  L i s a  b r o u g h t  th e i r  c o n c e r n s  to  th e i r  d o c to r  m a n y  t im e s .  A f t e r  s e e in g  a  n e w s  

p r o g r a m  o n  a u t i sm ,  th e y  b r o u g h t  t h e i r  c o n c e r n s  b a c k  to  th e i r  d o c to r .  T h e  l a c k  o f  

d i r e c t io n  a n d  o f  a  d i a g n o s i s  f r o m  th e i r  o w n  d o c t o r  le d  th e m  t o  s e e k  a  s p e c ia l i s t  in  a  

b ig g e r  c i ty .

W e  w e n t  b a c k  to  th e  d o c to r  a n d  I t o ld  th e  d o c to r  th a t  I f e l t  b a d  a b o u t  d i a g n o s i n g  

m y  c h i ld  o f f  o f  th e  T V  a n d  1 c e r t a in ly  d i d n ’t  w a n t  to  d o  th a t ,  b u t  I s a id ,  “ C o u ld  

o u r  c h i ld  h a v e  a u t i s m ? ”  I s a id  th a t  I s a w  th i s  s h o w  o n  20 /20  a n d  E v a n  a c te d  j u s t
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l i k e  th a t .  H e  t o o k  h is  g l a s s e s  o f f  a n d  p u t  t h e m  o n  th e  t a b le  a n d  s e t  h is  p e n  d o w n  

a n d  th e n  h e  lo o k e d  a t  u s  a n d  s a id ,  “ D a v e ,  o n e  th in g  w e  k n o w  f o r  s u r e  i s  t h a t  y o u r  

s o n  d o e s  n o t  h a v e  a u t i s m .”  T h e n  h e  k in d  o f  m u m b le d  a b o u t  a u t i sm  b e in g  th e  

w o r d  th i s  w e e k ,  b e c a u s e  h e  a l r e a d y  h a d  tw o  o th e r  p a r e n t s  in  th i s  w e e k  th in k in g  

th e i r  s o n s  h a d  a u t ism .  W e  f e l t  k in d  o f  sm a l l  a n d  w i s h e d  w e  h a d n ’t  s a id  a n y th in g ,  

a n d  o u t  th e  d o o r  w e  w e n t .  W e  w e r e  v e ry ,  v e r y  d i s a p p o i n te d  w i th  th e  lo c a l  

m e d ic a l  s y s t e m  h e re .  W e  j u s t  s t r u g g le d  w i t h  it.

D a v e  c o n t in u e d  e x p la i n in g  th e i r  e x p e r i e n c e  w i th  a  s p e c ia l i s t  in  a  b ig g e r  c i ty .

T h e  d o c to r  d o w n  th e r e  d i d n ’t  s t a t e  th a t  h i s  d i a g n o s i s  w a s  a u t ism ,  b u t  h e  w e n t  o v e r  

th e  f in d i n g s  a n d  h o w  e a c h  p e r s o n  th a t  r e v ie w e d  E v a n  s a id  th e  s a m e  th i n g s .  T h e n  

h e  p u l l e d  th o s e  th in g s  o f f  a n d  p u t  th e m  i n to  a n o t h e r  c h a r t / c a l c u la to r ,  a n d  i t  c a m e  

u p  w i th  a  m o r e  th a n  a v e r a g e  p o s s i b i l i t y  th a t  t h i s  c h i ld  h a s  a u t ism .  T h e n  h e  s a id ,

“ I a m  n o t  s a y in g  y o u r  c h i ld  h a s  a u t ism ,  b u t  I  t h in k  i t  is  s o m e th in g  w e  s h o u ld  b e  

f o c u s in g  o n  a s  w e  m o v e  f o rw a r d . ”  I n  th e  b a c k  o f  m y  m in d ,  I w e n t  b a c k  to  th i s  

T V  s h o w  th a t  I  s a w  a n d  th o u g h t  th a t  I h a d  s e e n  s o m e  o f  th e s e  th in g s  a n d  it m a d e  

s e n s e  to  m e .

T o n y a  d e s c r i b e d  w h e n  s h e  f i r s t  q u e s t i o n e d  T o m m y ’ s  d e v e l o p m e n t .

I  w a n t  to  s a y  i t  w a s  a r o u n d  a g e  th r e e  th a t  I s t a r t e d  n o t i c in g  th in g s  H e  w a s  d o in g  

a  lo t  o f  r e p e t i t i v e  a c t io n s  a n d  w a n te d  to  d o  th e  s a m e  th in g  o v e r  a n d  o v e r .  J u s t  

b e c a u s e  I a m  a  s p e e c h  p a th o lo g i s t  I  n o t i c e d  i t  m o r e  th a n  m y  h u s b a n d  a n d  w a s  

c lu e d  in t o  it. I  w o u l d  m e n t io n  i t  t o  m y  f r i e n d s  a n d  th e y  w o u ld  b e  l ik e ,  “ N o ,  

T o n y a ,  y o u  a r e  lo o k in g  t o o  m u c h  in t o  t h i s . ”  H e  w a s  f in a l ly  g iv e n  h i s  a c tu a l  

d i a g n o s i s  o f  A s p e r g e r ’s  w h e n  h e  w o u ld  h a v e  b e e n  g o i n g  in to  2 n d  g r a d e .

T o n y a  e x p la i n e d  th e  d ia g n o s t i c  p r o c e s s ,  a s  w e ll .

T o m m y  w a s  s e e in g  o u r  f a m i ly  p h y s ic i a n  f o r  “ a t t e n t i o n , ”  b u t  I h a d  a  g u t  f e e l in g  h e  

h a d  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e .  W e  r e q u e s t e d  s o m e  t e s t i n g  b e  d o n e  a t  s c h o o l  d u e  to  

s o m e  l a n g u a g e  c o n c e r n s ,  a s  w e l l  a s  a t t e n t i o n  c o n c e r n s .  H e  w a s  d ia g n o s e d  w i th  

A D H D  (A t t e n t i o n  D e f i c i t  H y p e r - A c t iv i ty  D i s o r d e r ) ,  O C D  (O b s e s s i v e  

C o m p u ls iv e  D is o r d e r ) ,  s e n s o r y  in t e g r a t io n ,  a n d  l a n g u a g e  d e la y s . S t i l l  in  m y  g u t  I  

f e l t  it  w a s  A s p e r g e r ’s. F in a l ly ,  w h e n  g o in g  in to  2 n d  g r a d e  h e  s t i l l  h a d  th o s e  

r e p e t i t i v e  b e h a v io r s  a n d  h e  s t i l l  d id  s o m e  v e r y  d i f f e r e n t  th in g s .  W e  k n e w  h e  w a s  

a t t e n t io n  d e f i c i t ,  a n d  O C D ,  a n d  h a d  s o m e  s e n s o r y  i n t e g r a t i o n  p r o b le m s .  E v e n  

t h o u g h  h e  h a d  a ll  o f  t h e s e  th in g s ,  s o m e t h in g  j u s t  d i d n ’t  s e e m  q u i t e  r ig h t .  S o ,  t h e n  

w e  to o k  h im  t o  a n o th e r  d o c to r  to  s e e  i f  it m ig h t  b e  A s p e r g e r ’s. A t  th a t  p o in t  I w a s  

r e a d in g  a  lo t  m o r e  a n d  d e a l i n g  w i th  a  lo t  o f  k id s  in  t h e  s c h o o l  s y s t e m  w i th  

A s p e r g e r ’s. T h e  p s y c h o l o g i s t  t h a t  w e  t o o k  h im  to  c o n f i rm e d  th e  d ia g n o s i s  o f  

A s p e r g e r ’s.

5 0

roduced with permission of the copyright owner. Further reproduction prohibited without permission.



W h e n  h e  w a s  v e r y  y o u n g ,  a r o u n d  th r e e  y e a r s  o ld ,  h e  d i d n ’t  l i k e  th e  f e e l  o f  g r a s s  

o n  h is  b a r e  f e e t .  H e  w a s  v e r y  s e n s i t iv e  to  to u c h  a n d  lo u d  n o i s e s .  H e  d i d n ’t  l i k e  to  

e a t  a n y th in g  to o  c o ld  o r  f r o z e n ,  l ik e  p o p s ic l e s  a n d  i c e  c r e a m  W e  h a d  h im  in  

t - b a l l  a n d  I r e m e m b e r  th a t  h i s  h a n d s  f l a p p e d  w h e n  h e  r a n .  A l s o ,  w h e n  h e  g o t  

in t e r e s t e d  in  s o m e t h in g  i t  w a s  to  th e  p o in t  o f  o b s e s s io n .

M a x  d id  n o t  r e c e i v e  th e  d ia g n o s i s  o f  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  u n t i l  h e  w a s  a  j u n i o r  in  h ig h

s c h o o l ,  w h e n  h is  p a r e n t s  q u e s t io n e d  h is  l e a r n in g  d i s a b i l i t y  a n d  O C D  d ia g n o s i s  a n d  a s k e d

f o r  f u r th e r  e v a lu a t io n s .

T h r e e  p r o f e s s i o n a l s  in  th e  f i e ld  w e r e  a s k e d  to  r e v i e w  th e  f o rm u la te d  m e a n in g

s ta t e m e n t s  g e n e r a te d  f r o m  th e  i n t e r v i e w e e ’ s m e a n in g f u l  s t a t e m e n t s .  W h e n  a s k e d  to

r e f l e c t  u p o n  th e  e a r ly  s ig n s  a n d  d ia g n o s t i c  s t r u g g le s  th a t  t h e s e  p a r e n t s  h a d  e n c o u n te r e d

a n d  d e s c r i b e d ,  t h e  s c h o o l  p s y c h o lo g i s t  s t a t e d  t h a t  s h e  p a r t i a l ly  a g r e e d  w i th  th e  f in d in g s .

I  a g r e e  th a t  m a n y  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a v e  

c o n c e r n s  a b o u t  th e i r  c h i l d ’s  d e v e lo p m e n t  b e f o r e  th e  a g e  o f  tw o  o r  th r e e .  I 

d i s a g r e e  w i th  th e  s t a t e m e n t  t h a t  d i a g n o s i s  i s  n o t  c o n f i rm e d  u n t i l  y e a r s  l a te r ,  

b e c a u s e  th i s  is  s p e c i f i c  to  in d iv id u a l  c h i l d r e n  a n d  th e  s e v e r i t y  o f  th e i r  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r  a n d  is  v a g u e .  C h i ld r e n  w i t h  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  a r e  u s u a l ly  

n o t  id e n t i f i e d  u n t i l  w e l l  i n to  e l e m e n ta r y  s c h o o l ,  b u t  m a n y  c h i l d r e n  w i t h  m o r e  

s e v e r e  a u t i s m  a r e  id e n t i f i e d  b e f o r e  k in d e r g a r t e n .

I  f e e l  t h a t  t h e  s c h o o l  p s y c h o lo g i s t  m is in te r p r e t e d  m y  f in d in g s  b e c a u s e  h e r  s t a t e m e n t

“ C h i l d r e n  w i th  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  a r e  u s u a l ly  n o t  id e n t i f i e d  u n t i l  w e l l  i n to  e l e m e n ta r y

s c h o o l ,  b u t  m a n y  c h i ld r e n  w i th  m o r e  s e v e r e  a u t i sm  a r e  id e n t i f i e d  b e f o r e  k in d e r g a r t e n ”

u l t im a te ly  a g r e e s  w i th  m y  f o rm u l a t e d  m e a n in g .  T h e  p a r e n t s  in  t h i s  s tu d y  w h o  h a v e

c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  a n d  P D D -N O S  e x p r e s s e d  c o n c e r n s  r e g a r d in g  th e i r  c h i l d ’s

d e v e lo p m e n t  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  a n d  18  m o n th s .  E v e n  i f  t h e s e  c h i ld r e n  a r e  r e c e i v in g

a  d ia g n o s i s  p r i o r  to  k in d e r g a r t e n ,  it is  y e a r s  a n d  d o c t o r  v i s i t s  a f t e r  t h e  p a r e n t s ’ i n i t ia l

c o n c e r n .  I n  a d d i t io n ,  t h e  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  e x p r e s s e d
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c o n c e r n  r e g a r d in g  th e i r  c h i l d ’s  d e v e lo p m e n t  a r o u n d  t h e  a g e  o f  th r e e .  I f  t h e s e  c h i l d r e n  a r e  

n o t  d i a g n o s e d  u n t i l  w e l l  i n to  e l e m e n ta r y  s c h o o l ,  a g a in  t h i s  is  y e a r s  a n d  d o c t o r  v i s i t s  a f t e r  

t h e  p a r e n t s ’ i n i t i a l  c o n c e r n .  T h e r e f o r e ,  t h e  f o rm u la t e d  m e a n i n g  i s  a c tu a l ly  in  a g r e e m e n t  

w i th  th e  s c h o o l  p s y c h o l o g i s t ’s  o p in io n .

A n o th e r  e x p e r t  in  th e  f i e ld  d e s c r ib e d  h e r  th o u g h t s  w h e n  a s k e d  to  r e f l e c t  u p o n  th e  

d ia g n o s t i c  p r o c e s s .

I w o u ld  a g r e e  th a t  t h e r e  i s  a  f r u s t r a t io n  a m o n g  m a n y  p a r e n t s  o f  k id s  o n  th e  a u t i sm  

s p e c t r u m  th a t  t h e i r  c o n c e r n s  w e r e n 't  t a k e n  s e r io u s l y  e a r ly  o n  w h e n  r e p o r t e d  to  th e  

f a m i ly  p h y s i c i a n .  W i th  th e  im p o r t a n c e  o f  e a r ly  i n t e r v e n t i o n  f o r  k id s  o n  th e  

a u t i sm  s p e c t r u m ,  v a lu a b le  t im e  c a n  b e  lo s t .

I n  s u m m a r y ,  th e  p a r e n t s  in t e r v i e w e d  in  t h i s  s t u d y  w h o  b r o u g h t  c o n c e r n s  t o  th e i r  

d o c to r s  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  a n d  18  m o n th s  f in a l ly  r e c e iv e d  th e  d ia g n o s i s  p r i o r  to  

k in d e r g a r t e n ,  b u t  m a n y  d o c to r  v i s i t s  l a t e r  a n d  a p p r o x im a te ly  t h r e e  y e a r s  a f t e r  t h e i r  i n i t i a l  

c o n c e r n s .  T h e r e f o r e ,  d e s p i t e  th e  d i a g n o s i s  h a p p e n in g  p r i o r  to  k in d e r g a r t e n ,  i t  w a s  a  

s ig n i f i c a n t  a m o u n t  o f  t im e  b e tw e e n  c o n c e r n s  a n d  d ia g n o s i s .  T h e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  

w h o  h a d  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  h a d  y e a r s  b e tw e e n  th e i r  i n i t i a l  

c o n c e r n s  a n d  a n  a c tu a l  d i a g n o s i s .  M a x  w a s  n o t  o f f i c i a l l y  d i a g n o s e d  u n t i l  h e  w a s  a  j u n i o r  

in  h ig h  s c h o o l  a n d  T o m m y  d id  n o t  r e c e i v e  a n  a c c u r a t e  d i a g n o s i s  u n t i l  h e  w a s  in  2 n d  

g r a d e .  T h i s  d e l a y  in  d i a g n o s i s  r e s u l t s  in  lo s t  t im e  f o r  a p p r o p r i a t e  in t e r v e n t i o n s ,  r e s u l t in g  

in  p a r e n t s  a n d  e d u c a t io n a l  p r o f e s s i o n a l s  p l a y in g  c a tc h - u p .  E a r l y  in t e r v e n t io n  is  t h e  k e y  

f o r  l a t e r  s u c c e s s  a n d  b e t t e r  p r o g n o s i s  f o r  c h i ld r e n  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m .  A c c o r d i n g  to  

T a y lo r  e t  a l. ( 2 0 0 9 ) ,  c h i ld r e n  w h o  r e c e i v e  in t e r v e n t io n s  s p e c i f i c  t o  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  b y  th e  a g e  o f  th r e e  s h o w  g r e a te r  im p r o v e m e n t s  th a n  c h i l d r e n  w h o  d o  n o t  

r e c e i v e  th e s e  in t e r v e n t io n s  u n t i l  t h e  a g e  o f  f iv e . I n  a d d i t i o n ,  it h a s  b e e n  d e te rm in e d  th a t
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i n t e r v e n t i o n s  th a t  b e g in  a t  a n  e a r l i e r  a g e  r e s u l t  i n  a  b e t t e r  p r o g n o s i s  f o r  th e  c h i ld  l a t e r  i n  

l if e .

S e v e r a l  r e s e a r c h e r s  h a v e  a r g u e d  th a t  t h e r e  a r e  s ig n i f i c a n t  i n d ic a to r s  p r e s e n t  in  

c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  t h a t  p r e s e n t  th e m s e lv e s  p r i o r  to  th e  a g e  o f  2 4  

m o n th s .  B a r a n e k  ( 1 9 9 9 )  a r g u e d  th a t  t h e r e  a r e  s l ig h t  in d i c a to r s  o f  a u t i sm  p r e s e n t  a s  e a r l y  

a s  9  to  12  m o n th s  in  th e  a r e a s  o f  s e n s o r y  p r o c e s s in g ,  s e n s o r y -m o to r  f u n c t io n s ,  a n d  s o c ia l  

r e s p o n s e s .  I n  a d d i t io n  to  th e s e  e a r ly  in d ic a to r s ,  t h e  l a c k  o f  p o in t in g  a t  o b je c t s  o f  i n t e r e s t  

a n d  im p a i rm e n t s  in  g a z e  m o n i to r in g  a n d  p r e t e n d  p la y ,  w h ic h  a r e  a l l  i t e m s  in c lu d e d  o n  th e  

C H A T ,  w e r e  p in p o in te d  a s  e a r ly  in d ic a to r s  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( C a l i f o r n i a  

D e p a r tm e n t s  o f  E d u c a t i o n  a n d  D e v e lo p m e n ta l  S e r v ic e s ,  1 9 9 7 ) .  M o r e o v e r ,  B e a u c h e s n e  

a n d  K e l l e y  ( 2 0 0 4 )  p r o p o s e d  th a t  w i th in  t h e  f i r s t  y e a r  o f  d e v e lo p m e n t  c h i l d r e n  w i th  

p e r v a s i v e  d e v e lo p m e n ta l  d i s o r d e r s  d i s p l a y  im p a i rm e n t s  in  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  l a c k  a  s o c ia l  

sm i le ,  h a v e  h y p o to n i a ,  d i s p l a y  p o o r  a t t e n t i o n ,  a n d  h a v e  u n u s u a l  v i s u a l  i n t e r e s t s .  

A d d i t io n a l ly ,  b y  th e  s e c o n d  y e a r  o f  d e v e lo p m e n t ,  t h e s e  c h i ld r e n  t e n d  to  ig n o r e  p e o p le ,  

h a v e  a  p r e f e r e n c e  t o  b e  a lo n e ,  d i s p l a y  a n  e m p ty  g a z e ,  a n d  h a v e  a  l a c k  o f  g e s t u r e s  a n d  

e m o t io n a l  e x p r e s s io n .  F u r t h e rm o r e ,  L a n d a  a n d  G a r r e t t -M a y e r  ( 2 0 0 6 )  s u g g e s te d  th a t  

t h e r e  a r e  v a r i a t io n s  in  ty p ic a l  l a n g u a g e  d e v e lo p m e n t ,  a lo n g  w i th  l a n g u a g e  d e la y s  b y  2 4  

m o n th s  o f  a g e .

I n  a d d i t i o n  to  t h e s e  s tu d ie s ,  p a r e n t  in t e r v ie w  s t u d i e s  h a v e  a l s o  b e e n  c o n d u c te d  

w h i c h  s u p p o r t  t h e  n o t io n  th a t  a u t ism  p r e s e n t s  i t s e l f  a t  a n  e a r ly  a g e ,  l e a d in g  p a r e n t s  to  

q u e s t io n  th e i r  c h i l d ’s  d e v e l o p m e n t  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  a n d  2 4  m o n th s .  S c h a l l  ( 2 0 0 0 )  

i n t e r v ie w e d  th r e e  m id d le  c l a s s  f a m i l i e s  r a i s in g  a  c h i l d  d i a g n o s e d  w i t h  a u t i sm .  S c h a l l  

r e p o r t e d  th a t  tw o  o f  th e s e  f a m i l i e s  s h a r e d  th a t  t h e i r  c h i ld r e n  w e r e  d e v e lo p i n g  n o rm a l l y
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u n t i l  a b o u t  18  m o n th s  o f  a g e .  I t  w a s  a t  t h i s  t im e  t h a t  t h e s e  c h i l d r e n  b e g a n  t o  lo s e  

p r e v i o u s l y  a c q u i r e d  s k i l ls .  T h e  o th e r  f a m i ly  d e s c r i b e d  th e i r  s o n  a s  d e v e lo p i n g  n o rm a l ly  

u n t i l  t h e  a g e  o f  2 4  m o n th s .  G o in  a n d  M y e r s  ( 2 0 0 4 )  e x a m in e d  h o m e  v id e o s  o f  12  

ty p ic a l ly  d e v e lo p i n g  c h i l d r e n  a n d  o f  12  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  w i th  in f a n t i l e  a u t ism .  T h e y  

f o u n d  th a t  “ 5 o u t  o f  19  s p e c i f i c  b e h a v io r s  s i g n i f i c a n t l y  d i f f e r e n t i a t e d  th e  c h i l d r e n  w i t h  

a u t i sm  f r o m  th e  ty p ic a l ly  d e v e l o p i n g  c h i ld r e n  d u r i n g  th e  f i r s t  y e a r  o f  l i f e ”  (p . 6 ) . T h e s e  

in c l u d e d  p o o r  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  t h e  l a c k  o f  a  s o c ia l  sm i le ,  n o  a p p r o p r i a t e  f a c ia l  

e x p r e s s i o n s ,  h y p o to n ia ,  a n d  b e in g  e a s i ly  d i s t r a c t e d .  F r o m  th e  a g e s  o f  12  to  2 4  m o n th s ,  

t h e y  c o n t in u e d  to  f in d  d i f f e r e n c e s  in  d e v e l o p m e n t .  T h e  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  t e n d e d  to  

ig n o r e  o t h e r s  a r o u n d  th e m ,  p r e f e r r e d  to  p l a y  a lo n e ,  h a d  a  l a c k  o f  e y e  c o n ta c t  a n d  

a p p r o p r i a t e  g e s tu r e s  o r  e x p r e s s iv e  p o s tu r e s ,  w e r e  v e r y  c a lm ,  d i s p la y e d  u n u s u a l  p o s tu r e s  

a n d  h y p o a c t i v i ty ,  a n d  l a c k e d  th e  e x p r e s s io n  o f  e m o t io n s .  F u r th e rm o r e ,  B a i rd  e t  a l.

( 2 0 0 3 )  r e p o r t e d  t h a t  m o s t  p a r e n t s  e x p r e s s  c o n c e r n s  w h e n  th e i r  c h i ld  i s  a b o u t  18  m o n t h s  

o f  a g e . I n  a d d i t io n ,  w h e n  e a r ly  v id e o s  o f  th e s e  c h i l d r e n  a r e  e x a m in e d  th e  f o l l o w in g  

c h a r a c te r i s t i c s  a r e  p r e s e n t  b y  12  m o n th s  o f  a g e :  l a c k  o f  s o c ia l  sm i le  a n d  a p p r o p r i a t e  f a c i a l  

e x p r e s s io n ,  p o o r  a t t e n t io n ,  im p a i r e d  s o c ia l  i n t e r a c t io n ,  i g n o r i n g  p e o p le ,  a  p r e f e r e n c e  f o r  

a l o n e n e s s ,  a  l a c k  o f  e y e  c o n ta c t ,  a  la c k  o f  a p p r o p r i a t e  g e s tu r e s  a n d  e m o t io n a l  e x p r e s s io n ,  

l e s s  lo o k in g  a t  o th e r s ,  le s s  p o in t in g ,  a n d  le s s  s h o w in g  o f  o b je c t s  to  o th e r s .

D e s p i t e  p a r e n t s  e x p r e s s in g  c o n c e r n  to  th e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  r e g a r d in g  th e i r  

c h i l d ’s d e v e lo p m e n t  a t  s u c h  e a r ly  a g e s ,  s e v e r a l  s tu d ie s  r e p o r t  t h a t  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  e x p e r i e n c e d  d i f f i c u l t y  w i t h  d i a g n o s i s .  S c h a l l  ( 2 0 0 0 )  s h a r e d  

th a t  a l l  t h e  f a m i l i e s  in t e r v ie w e d  in  h e r  s t u d y  “ d i s c u s s e d  a n  o v e rw h e lm in g  n u m b e r  o f  

v i s i t s  t o  d o c to r s ,  p s y c h o lo g i s t s ,  h o s p i t a l s  a n d  t h e r a p i s t s  t o  t r y  to  u n d e r s t a n d  th e i r  c h i l d ’s
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p r o b le m s ”  (p . 4 1 2 ) .  I n  a d d i t io n ,  t h e  p a r e n t s  r e p o r t e d  th a t  t h e  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s  

d i s r e g a r d e d  th e i r  e x p e r i e n c e s  a n d  o p in io n s  r e g a r d in g  th e i r  c h i l d  F u r t h e rm o r e ,  

G o in -K o c h e l  e t  a l. ( 2 0 0 6 )  r e p o r t e d :

[ th e ]  t e n d e n c y  f o r  s o m e  p h y s ic i a n s  to  m in im i z e  o r  d i s m is s  p a r e n t s ’ c o n c e r n s  

a b o u t  th e i r  c h i l d r e n ’ s  d e v e lo p m e n t  a n d ,  i n s t e a d ,  t o  e n c o u r a g e  th e m  to  w a i t  f o r  

th e i r  c h i l d r e n  to  “ g r o w  o u t  o f ’ t h e i r  p r o b le m s .  . . . A l th o u g h  th e  a v e r a g e  a g e  a t  

w h i c h  a u t i s m  is  d i a g n o s e d  h a s  d e c r e a s e d  in  r e c e n t  y e a r s ,  f a m i l i e s  h a v e  c o n t i n u e d  

to  d e s c r i b e  a  s ig n i f i c a n t  s t r u g g l e  d u r in g  th e  p r o c e s s  o f  o b ta in in g  a n  a u t i sm  

d ia g n o s i s ,  (p . 4 4 0 )

H e id g e r k e n  e t  a l. ( 2 0 0 5 )  a r g u e d  th a t  d e s p i t e  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  b e in g  d ia g n o s e d  

a c r o s s  m u l t ip l e  s e t t in g s ,  t h e  p a th  to  d i a g n o s i s  a n d  t r e a tm e n t  o f  th e  d i s o r d e r s  is  d i f f i c u l t  

a n d  o c c u r s  a f t e r  e n c o u n te r i n g  m a n y  p r o f e s s i o n a l s .  T h i s  l e a d s  to  th e  d ia g n o s i s  b e in g  

p r o l o n g e d ,  th u s  r e s u l t i n g  in  lo s t  i n t e r v e n t io n  t im e  f o r  th e s e  c h i ld r e n .

T h e m e  T w o  -  L a c k  o f  G u id a n c e  F r o m  

M e d ic a l  P r o f e s s io n a l s

E le v e n  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f e l t  l o s t  a f t e r  t h e i r  c h i ld  w a s  g i v e n  th e

d ia g n o s i s  o f  h a v in g  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  T h e y  f e l t  t h e y  w e r e  g iv e n  v e r y  l i t t l e

g u id a n c e  f r o m  th e  m e d ic a l  c o m m u n i ty ,  a f t e r  r e c e iv in g  th e i r  c h i l d ’s  d i a g n o s i s ,  w i t h  r e g a r d

to  h e lp i n g  th e i r  c h i l d  In  a d d i t io n ,  t h e s e  p a r e n t s  f e l t  t h e y  w e r e  n o t  m a d e  a w a r e  o f  th e r a p y

o p t io n s  f o r  th e i r  c h i ld .  T h e r e f o r e ,  t h e s e  p a r e n t s  t o o k  th e  in i t i a t iv e  to  e d u c a te  th e m s e lv e s

a b o u t  th e i r  c h i l d ’s d i s o r d e r  a n d  o p t io n a l  th e r a p ie s .

A n n e  r e f l e c t e d  o n  h e r  f e e l in g s  o f  b e in g  lo s t  a f t e r  r e c e i v in g  B r a n d o n ’ s d i a g n o s i s .

I c a n n o t  b e l i e v e  th a t  w e  s aw  s o  m a n y  p e o p le  a n d  n o b o d y  g a v e  u s  a n y  r e a l  

d i r e c t io n .  N o  r e a l  d i r e c t io n  a t  a ll. I k e p t  h e a r in g  a b o u t  s p e c i f i c  th e r a p ie s ,  l ik e  

f l o o r t im e  a n d  A B A  [ a p p l i e d  b e h a v io r  a n a l y s i s ]  a n d  o th e r  th in g s .  I  t h o u g h t  i t  w a s  

o d d  th a t  n o  o n e  w a s  r e a l ly  p u s h in g  a n y  o f  th e m  o n  u s ,  b u t  I w a s  s t a r t in g  to  h e a r  

a b o u t  k id s  th a t  d id  r e a l ly  w e l l  w i th  s o m e  o f  th e s e .  I r e m e m b e r  th a t  e v e n  t h o u g h  

th e  d o c to r  a g r e e d  w i th  th e  d ia g n o s i s  o f  a u t i s m ,  h e  to l d  u s  t h a t  i t  w a s  a  l i f e l o n g  

d i s a b i l i t y ,  t h a t  s y m p to m s  p r o g r e s s ,  t h i s  i s n ’t  s o m e th in g  h e  g r o w s  o u t  o f ,  h e  w i l l
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g e t  w o r s e ,  a n d  s p e e c h  m a y  n o t  h a p p e n .  P r a c t i c a l ly  in  th e  s a m e  s e n t e n c e  th a t  h e  

to ld  u s  th i s  w a s  a  l i f e lo n g  d i s a b i l i t y ,  h e  a l s o  d i d n ’t  n e e d  to  s e e  h im  f o r  a n o th e r  

y e a r  a n d  d i d n ’t  g iv e  u s  a n y  d i r e c t io n .  T h e s e  [ a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ]  a r e  o n e  

o f  th e  m o s t  c o m m o n  c h i l d h o o d  d i s o r d e r s  r i g h t  n o w :  1 in  1 5 0  k id s ,  l e t ’s  b e  

g e n e r o u s  a n d  s a y  1 in  2 5 0  k id s  o r  1 in  5 0 0  k id s .  I s h o u ld  n o t  f e e l  a l o n e .  I  s h o u ld  

n o t  fe e l  lo s t .  I s h o u ld  n o t  w o n d e r  w h a t  d o  w e  d o  n e x t .  I s h o u ld  b e  g iv e n  m o r e  

g u id a n c e .

K a r e n  r e c a l l e d  h e r  f r u s t r a t i o n  w i th  th e  l a c k  o f  d i r e c t i o n  g iv e n  t o  th e m  u p o n  r e c e iv in g

H u n t e r ’s  d i a g n o s i s .

A f te r  t h e  th r e e  h o u r s  o f  t e s t in g ,  H u n te r  h a d  to  s it  in  a  r o o m  w i th  a  d o c t o r  a n d  it 

w a s  p r e t ty  b a d .  H e  s c r e a m e d  a n d  s c r e a m e d  a n d  s c r e a m e d .  H e  c r i e d  a n d  c r i e d  

a n d  c r i e d .  A t  th i s  p o in t  t h e  d o c to r  j u s t  p u t  u p  h is  h a n d s  a n d  s a id ,  “ I  d o n ’t  k n o w  

w h a t  o n  e a r th  y o u  a r e  g o in g  t o  d o  w i th  th i s  k id . ”  A n d  t h a t  w a s  k in d  o f  h is  

d ia g n o s i s :  H e  h a s  a u t i sm  a n d  c a n n o t  im a g i n e  w h a t  w e  w e r e  g o in g  to  d o  S o , t h a t  

w a s  k in d  o f  h a rd .  T e a r s  w e r e  r o l l in g  d o w n  m y  f a c e  a n d  H u n te r  w a s  s c r e a m in g ,  

a n d  h e  j u s t  s a id  th a t  h e  d i d n ’t  k n o w  w h a t  w e  w e r e  g o in g  t o  d o . I  s a id  th a t  h e  w a s  

th e  o n e  th a t  w a s  s u p p o s e d  to  t e l l  m e  w h a t  to  d o  a n d  w a s  n o t  g iv e n  o n e  a n sw e r ,  n o t  

a  s in g le  o n e . N o  d i r e c t i o n  w h a t s o e v e r .  W e  j u s t  l e f t  t h e r e  d e v a s ta t e d .  I  d i d n ’t 

k n o w  w h a t  w e  w o u ld  d o .  T h e n ,  a f t e r  t h a t  w e  r e a d  t o n s  o f  th in g s  o n  t h e  I n t e r n e t  

a b o u t  a u t ism . W e  g o t  o u r  a u t i sm  d e g r e e  o n  th e  I n t e rn e t .

K a r e n  c o n t in u e d .

P r o b a b l y  th e  b e s t  e x p la n a t io n  I  h a v e  h e a r d  a b o u t  i t  is  t h a t  i f  y o u r  k id  h a s  c a n c e r  

th e y  s a y  y o u  n e e d  to  d o  th i s ,  t h i s ,  th i s ,  a n d  th is ,  a n d  t h e r e  is  a  s e t  p la n .  T h e r e  is  

j u s t  n o  o n e  s to p  s e t  p la n  f o r  a u t i sm  a n d  y o u  j u s t  d o n ’t  k n o w  w h e r e  to  b e g in  o r  

w h a t  to  d o . 1 th in k  th e  b ig g e s t  t h in g  th a t  w e  d id  w a s  to  n o t  g iv e  u p  a n d  t o  d o  a s  

m u c h  a s  w e  c a n .

J u s t in  a d d e d  to  K a r e n ’ s f e e l in g s .

I t  is  s a d  th a t  t h e r e  a r e  n o t  e n o u g h  p e o p le  a r o u n d  th a t  a r e  k n o w le d g e a b le  a b o u t  

a u t ism  th e r a p ie s .  T h e r e  a r e  n o  a v e n u e s  to  t a k e  w h e n  t r y i n g  to  f in d  w h e r e  to  g o  

f r o m  h e re  E v e n  i f  t h e y  w o u ld  s a y  th a t  t h e r e  a r e  m a n y  d i f f e r e n t  t h e r a p i e s  a n d  

g iv e  in f o rm a t io n  o n  th e m  . . . t h a t  w o u ld  h e lp .  Y o u  w o u ld  th in k  t h a t  t h e  h o s p i t a l  

o r  s o m e w h e r e  th e r e  w o u ld  b e  in f o rm a t io n  o n  th e r a p ie s .  N o b o d y  r e a l l y  d id .

C in d y  a l s o  e d u c a te d  h e r s e l f  o n  a u t i s m  th e r a p ie s .

F r o m  th e  d ia g n o s i s  w e  w e r e  n o t  g iv e n  a n y  r e a l  d i r e c t io n ,  j u s t  t o ld  t h a t  b e h a v io r  

m o d i f i c a t io n  a n d  th e r a p y  w e r e  w h a t  w a s  n e e d e d , b u t  n o th in g  b e y o n d  th a t ,  s u c h  a s  

w h a t  to  p u r s u e  a n d  w h e n .  T h e y  m a d e  i t  s o u n d  p r e t ty  h o p e le s s .  I s t a r t e d  d o in g  m y
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o w n  r e s e a r c h .  W e  d o n ’t  s e e  a  p s y c h o lo g i s t  a n d  p s y c h ia t r i s t ,  b e c a u s e  w e  w o u ld  g o  

to  th e  a p p o in tm e n t s  a n d  th e y  w o u ld  a s k  m e  w h a t  w e  w e r e  d o in g .  I f e l t  l i k e  th e y  

s h o u ld  b e  t e l l i n g  m e  w h a t  I  s h o u ld  b e  d o in g ,  n o t  th e  o t h e r  w a y  a r o u n d  A s  it  

t u r n e d  o u t  I w o u ld  t e l l  t h e m  w h a t  w e  w e r e  d o in g ,  w h e r e  w e  w e r e  g o in g ,  a n d  I j u s t  

t h o u g h t  i t  w a s  s tu p id .  T h e r e f o r e ,  t h e  c o m p u te r  w a s  m y  b e s t  f r i e n d  a f t e r  t h e  

d i a g n o s i s .

T o n y a  s t a t e d  th a t  i t  w a s  v e r y  d i f f i c u l t  n o t  h a v in g  a n y  a n sw e r s  a f t e r  t h e  d i a g n o s i s  a n d  th a t  

s h e  h a d  t o  r e ly  o n  h e r  k n o w le d g e ,  a s  a  s p e e c h  l a n g u a g e  p a th o lo g i s t ,  a n d  s e l f - e d u c a t i o n  to  

h e lp  T o m m y .  S h e  a l s o  h a d  to  u s e  t h i s  k n o w le d g e  to  e d u c a te  o th e r s  w h o  w o r k e d  w i th  

h im .

I  f e e l  t h a t  a  lo t  o f  w h a t  h a s  h a p p e n e d  f o r  T o m m y  h a s  b e e n  a  r e s u l t  o f  th e  r e s e a r c h  

t h a t  I  h a v e  d o n e ,  a s  a  p a r e n t .  T h e  th in g s  t h a t  w e  h a v e  a s k e d  f o r ,  a n d  th e  s e r v ic e s  

p u t  in  p l a c e  h a v e  b e e n  th in g s  th a t  I  h a v e  a s k e d  fo r .  A g a in ,  t h e  s c h o o l  s y s t e m  h a s  

b e e n  g r e a t ,  b u t  t h e r e  a r e  s t i l l  s o  m a n y  p e o p l e  w h o  d o n ’t  k n o w  o r  a r e n ’t  e d u c a te d  

a b o u t  A s p e r g e r ’s  o r  th e  a u t i sm  s p e c t r u m .

W h e n  a s k e d  to  r e f l e c t  u p o n  th e  l a c k  o f  s u p p o r t  g iv e n  t o  th e s e  p a r e n t s  f r o m  th e

m e d ic a l  f ie ld ,  t h e  s p e c ia l  e d u c a t i o n  c o o r d in a to r  s t a t e d :

I  w o u ld  s a y  t h a t  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i ty ,  in  g e n e r a l  t h e  f a m i ly  d o c to r s ,  c o u ld  u s e  

m o r e  t r a i n i n g  in  th e  a r e a  o f  a u t ism .  I  w o u ld  h o p e  th a t  t h e  m a jo r i ty  o f  

p s y c h o lo g i s t s /p s y c h ia t r i s t s  w o u l d  h a v e  m o r e  g u id a n c e  f o r  p a r e n t s .  I w o u ld  s a y , 

h o w e v e r ,  t h a t  in  m y  e x p e r i e n c e ,  t h e  p a r e n t s  th a t  I h a v e  w o r k e d  w i th  h a v e  h a d  to  

l e a r n  m u c h  o n  th e i r  o w n .

A n o th e r  e x p e r t  in  th e  f i e ld  o f  a u t i sm  d e s c r ib e d  h e r  v i e w s  r e g a r d i n g  p a r e n t  s u p p o r t  a n d  

e d u c a t i o n  f r o m  th e  m e d ic a l  c o m m u n i t y .

I fe e l  t h e s e  s t a t e m e n t s  v a r y  b a s e d  o n  d i f f e r e n t  e x p e r i e n c e s  o f  in d iv id u a l  f a m i l i e s  

a n d  th e  n e e d s  o f  c h i ld r e n .  I f e e l  t h a t  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s  f e e l  l o s t  a n d  p a r e n t s  m a y  m o u r n  a f t e r  r e c e i v in g  th e  d ia g n o s i s .  I a g r e e  

t h a t  s o m e  p a r e n t s  m a y  r e c e iv e  l i t t l e  g u id a n c e  f r o m  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  a n d  in  

s o m e  a r e a s  o f  th e  c o u n t r y  i t  i s  d i f f i c u l t  f o r  p a r e n t s  to  e v e n  g e t  a  c o n f i rm e d  

d ia g n o s i s  f r o m  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s ,  w h i c h  p r e v e n t s  c h i l d r e n  f r o m  g e t t in g  

p r o p e r  t r e a tm e n t  a n d  s p e c ia l  e d u c a t i o n  s e r v ic e s .  I a g r e e  t h a t  p a r e n t s  a r e  o f t e n  n o t  

m a d e  a w a r e  o f  th e r a p y  o p t i o n s  o r  p a r e n t in g  s ty l e s  t h a t  w o u ld  b e n e f i t  t h e i r  f a m i ly .  

S o m e  p a r e n t s  a r e  a b le  to  e d u c a te  th e m s e lv e s  a b o u t  t h i s  d i s o r d e r  a n d  t h e r a p ie s  b u t ,
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u n f o r tu n a t e ly ,  i f  p a r e n t s  a r e  u n e d u c a te d  o r  u n in f o rm e d  th e m s e lv e s ,  t h i s  i s  n o t  

l i k e ly  to  h a p p e n .

T o  s u m m a r iz e  th i s  l a s t  t h e m e ,  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  in  th i s  s tu d y  w e r e  g iv e n

v e r y  l i t t l e  in f o rm a t io n  a f t e r  r e c e iv in g  th e  d ia g n o s i s  w i th  r e g a r d  t o  w h e r e  to  g o  n e x t  o r

w h a t  in t e r v e n t io n s  w e r e  r e s e a r c h  b a s e d  a n d  p r o v e n  to  b e  e f f e c t iv e  f o r  c h i l d r e n  o n  th e

s p e c t r u m .  T h e r e f o r e ,  m a n y  p a r e n t s  t o o k  th e  in i t i a t iv e  to  e d u c a te  th e m s e l v e s .

U n f o r t u n a te ly ,  m o s t  o f t e n  th e y  r e l i e d  o n  th e  I n t e r n e t .  W h i l e  t h e r e  is  a  v a s t  a m o u n t  o f

i n f o rm a t io n  o n  th e  I n t e r n e t  r e g a r d in g  a u t i sm  a n d  p o s s i b le  in t e r v e n t i o n s ,  i t  is  a l s o  d i f f i c u l t

to  d e c ip h e r  w h ic h  in t e r v e n t i o n s  a r e  r e s e a r c h  b a s e d  a n d  p r o v e n  a n d  w h i c h  in t e r v e n t i o n s

a r e  th e  n e w e s t  h o a x e s .  T h e r e f o r e ,  h a v in g  th e  g u id a n c e  o f  p r o f e s s i o n a l s  in  t h e  f i e ld  is

e s s e n t i a l  t o  e n s u r in g  th a t  e f f e c t iv e  in t e r v e n t io n s  a r e  u t i l i z e d .

M c C a b e  ( 2 0 0 8 )  c o n d u c te d  a  s u r v e y  w i t h  7 8  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d

w i th  a u t i sm .  O f  th e s e  7 8  p a r e n t s ,  13 w e r e  s e l e c t e d  f o r  f o l l o w - u p  in t e r v i e w s .  O n e  m a jo r

th e m e  th a t  e m e r g e d  f r o m  t h e  s tu d y  w a s  f e e l in g s  o f  c o n f u s io n  a n d  d e s p a i r  d u e  to  th e  l a c k

o f  in f o rm a t io n  p r o v id e d  a f t e r  t h e  d i a g n o s i s  o f  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  I n  th e

in te r v ie w  s tu d y  c o n d u c te d  b y  S c h a l l  ( 2 0 0 0 ) ,  S y d n e y  B o a r d e r  s t a t e d :

O n c e  th e y  to ld  u s  i t  w a s  a u t i sm ,  I  k n e w  w h a t  to  d o . I  k n e w  th a t  I  h a d  to  g o  t o  th e  

l ib r a r y  a n d  r e a d  a n d  f in d  o t h e r  p e o p le  l i k e  u s  w h o  h a d  t h e  s a m e  th in g .  T h a t ’s  

r ig h t ,  t h e  d o c to r s ,  e v e n  C h i l d r e n ’s  H o s p i t a l  d i d n ’t  h o o k  u s  u p  w i th  th e  A u t i s m  

S o c ie ty .  B u t ,  t h a t ’s  h o w  w e  d id  it. I t r i e d  to  l e a r n  a s  m u c h  a s  I c o u ld ,  (p . 4 1 5 )

I n  a d d i t i o n ,  B a i r d  e t  a l ( 2 0 0 3 )  d i s c u s s e d  th e  im p o r t a n c e  o f  p r o v id i n g  p a r e n t s  w i th

in f o rm a t io n  a n d  a n  a c t i o n  p la n  a f t e r  t h e  d i a g n o s i s  is  g iv e n  to  e d u c a te  a n d  e m p o w e r

p a r e n t s  w i th  a p p r o p r i a t e  r e s o u r c e s .
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T h e m e  T h r e e  -  L im i te d  D a y c a r e  O p t i o n s  

a n d  F i n a n c ia l  S t r e s s o r s

F o u r  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  b e l i e v e d  th e y  h a d  l im i t e d  o p t i o n s  f o r  d a y c a r e .  

T h e y  s t r u g g le d  f i n d in g  a n d  k e e p in g  c h i ld c a r e .  T h e y  f e l t  t h e y  h a d  to  q u i t  t h e i r  j o b s  in  

o r d e r  to  c a r e  f o r  th e i r  c h i ld  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  A ll  o f  th e  f a m i l i e s  

i n t e r v ie w e d  w e r e  a l s o  f in a n c ia l ly  r e s p o n s ib le  f o r  m a n y  o f  t h e  in t e r v e n t i o n s  u t i l i z e d .  B o th  

o f  th e s e  b e c a m e  f in a n c ia l  s t r e s s o r s  f o r  th e  f a m i l i e s .

A n n e  d e s c r i b e d  h e r  f r u s t r a t io n  w i th  l im i t e d  d a y c a r e .

I l o s t  m y  jo b .  M o s t  p e o p le  w o u ld  v ie w  it  a s  I  q u i t  m y  j o b  t o  s t a y  h o m e  w i t h  m y  

k id s .  (C r y in g )  I  r e a l ly  lo s t  m y  jo b .  T h e r e  w a s  n o b o d y  to  t a k e  c a r e  o f  h im .  I t  is  

e a s i e r  t o  s a y  th a t  I q u i t  m y  j o b  to  s ta y  h o m e  w i th  m y  k id s  a n d  th a t  I a m  lu c k y  to  

d o  s o , b u t  t h a t  is  n o t  f a c tu a l .  T h a t  is  n o t  f a c tu a l

B e t h  a l s o  h a d  t o  q u i t  h e r  j o b  to  s t a y  h o m e  d u e  to  th e  l a c k  o f  d a y c a r e  a v a i l a b le  to  h e r .  S h e

s ta t e d :

I t  t o o k  m e  1 0  y e a r s  t o  g e t  m y  f o u r - y e a r  d e g r e e  a n d  t h e n  I  e n d e d  u p  q u i t t i n g  m y  

j o b  to  s ta y  h o m e .  I t  is  v e r y  lo n e ly ,  a n d  i t  i s  s o m e t h in g  t h a t  p e o p le  w h o  h a v e  

e x p e r i e n c e d  i t  c a n  r e a l ly  o n ly  t a l k  a b o u t .

D a v e  a n d  L i s a  a l s o  h a d  to  m a k e  a  c h o i c e  r e g a r d in g  o n e  p a r e n t  q u i t t i n g  a  jo b  t o  s t a y  h o m e  

w i th  E v a n .  In  th e i r  c a s e ,  i t  w a s  L is a .

I t  is  t o u g h  b e c a u s e  u s u a l ly  b o t h  p a r e n t s  a r e  w o r k in g  a n d  t r y i n g  to  f in d  a  f i t  f o r  a  

c h i ld  w i th  s p e c ia l  n e e d s .  I t  g e t s  t o  b e  a  lo a d  W e  h a d  E v a n  in  d a y c a r e  w h e n  L i s a  

w e n t  b a c k  to  w o r k .  A ll  o f  a  s u d d e n  w e  g o t  a  c a l l  f r o m  th e  d a y c a r e  c e n te r  s a y i n g  

th a t  t h e y  d i d n ’t  r e a l ly  k n o w  i f  E v a n  w a s  th e  r ig h t  f i t  f o r  c h i ld c a r e .  B a s ic a l ly ,  h e  

g o t  k i c k e d  o u t  o f  d a y c a r e  a n d  I h a v e  h e a r d  th a t  f r o m  o t h e r  p a r e n t s ,  a s  w e l l  W e  

h a d  n o  c h o ic e .  O n e  p a r e n t  n e e d e d  to  q u i t  w o r k in g .  I n  o u r  c a s e  it w a s  L i s a .  I am  

s u r e  in  m o s t  c a s e s  i t  is  t h e  m o m  w h o  e n d s  u p  q u i t t i n g  w o r k  to  t a k e  c a r e  o f  th e  

c h i ld .  I c a n  te l l  y o u  a b o u t  s e v e r a l  f a m i l i e s  w h e r e  th e  m o m  h a s  q u i t  h e r  c a r e e r  to  

s t a y  h o m e  f o r  th i s  s a m e  r e a s o n .

T h e  l a c k  o f  o n e  p a r e n t ’s in c o m e  m a y  b e c o m e  a  f in a n c ia l  s t r e s s o r  f o r  th e  f a m i ly .

I n  a d d i t io n ,  t h e  p a r e n t s  e x p r e s s e d  th a t  t h e y  a r e  f i n a n c ia l l y  r e s p o n s ib le  f o r  m a n y  o f  th e
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t h e r a p ie s  th e y  c h o o s e  f o r  t h e i r  c h i ld . B e t h  s h a r e d  h e r  f e e l in g s  o f  a n g e r  a t  t h e  l a c k  o f  

f in a n c ia l  s u p p o r t  f o r  h e r  c h i l d ’s  th e r a p i e s :

I  g e t  a n g r y  b e c a u s e  th e  m e d ic a l  f i e ld  a n d  in s u r a n c e  c o m p a n i e s  in  o u r  s t a t e  w i l l  

n o t  h e lp  m e . T h e y  w i l l  n o t  p a y  f o r  a n y th in g .  I  w o u ld  s a y  f in a n c ia l ly  i t  is  a  h u g e  

s t r u g g le  w h e n  y o u  a r e  t r y i n g  to  h e lp  y o u r  c h i ld .  N o b o d y  w a n t s  t o  b e  a c c o u n ta b le  

f o r  a n y  o f  it.

U p o n  h e a r in g  th a t  m a n y  o f  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f e l t  t h e y  h a d  l im i t e d  o p t io n s

f o r  d a y c a r e ,  t h a t  t h e y  s t r u g g l e d  f i n d i n g  c h i ld c a r e ,  a n d  s o m e  h a d  to  q u i t  t h e i r  j o b s  in  o r d e r

to  c a r e  f o r  th e i r  c h i ld  w i th  s p e c ia l  n e e d s ,  t h e  s p e c ia l  e d u c a t i o n  c o o r d i n a t o r  s t a t e d :

T h i s  is  v e r y  t r u e  a n d  v e r y  s t r e s s f u l  f o r  p a r e n ts .

T h e  s c h o o l  p s y c h o lo g i s t  a g r e e d  w i th  th is ,  a s  w e l l .

I  a g r e e  t h a t  t h e r e  a r e  l i t t l e  o p t io n s  f o r  d a y c a r e  f o r  f a m i l i e s  o f  c h i l d r e n  w i th  a u t i s m  

( a s  w e l l  a s  m a n y  o t h e r  d i s a b i l i t i e s ) .  I  a g r e e  th a t  s o m e  p a r e n t s  d o  q u i t  t h e i r  j o b s  in  

o r d e r  to  c a r e  f o r  t h e i r  c h i ld ,  d e p e n d in g  o n  th e  s e v e r i ty  o f  th e i r  c h i l d ’s  n e e d s  a n d  

o th e r  f a m i ly  s u p p o r t .

I n  s u m m a ry ,  f i n d in g  c h i l d c a r e  f o r  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  c a n  b e  

c h a l l e n g in g .  T h e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  in  th i s  s tu d y  w e r e  o f t e n  f o r c e d  t o  m a k e  a  d e c i s io n  

r e g a r d in g  o n e  p a r e n t  q u i t t i n g  h i s  o r  h e r  j o b  a n d  s t a y i n g  h o m e .  A l s o ,  m a n y  o f  th e  th e r a p y  

o p t io n s ,  i n c lu d in g  a p p l i e d  b e h a v i o r  a n a ly s i s ,  a r e  e x p e n s i v e  a n d  th e  r e s p o n s ib i l i t y  o f  th e  

p a r e n t s  r a th e r  th a n  th e i r  i n s u r a n c e  c o m p a n ie s .  T h e  l a c k  o f  o n e  p a r e n t ’s  i n c o m e  a n d  th e  

a d d e d  f in a n c ia l  r e s p o n s ib i l i t y  f o r  th e r a p i e s  c a n  b e c o m e  a  h a r d s h ip  f o r  m a n y  o f  th e s e  

f a m i l i e s .  A d d i t i o n a l  r e s e a r c h  in  th i s  a r e a  w a s  n o t  fo u n d .

T h e m e  F o u r  -  T o r n  B e tw e e n

S ix  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  e x p r e s s e d  f e e l in g s  o f  b e in g  t o m  b e tw e e n  t h e i r  

c h i ld  w i t h  th e  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  a s  w e l l  a s  o th e r  f a m i ly  m e m b e r s  a n d  f r i e n d s .
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D a v e  d e s c r i b e d  h i s  f e e l in g s  o f  b e in g  t o r n  b e tw e e n  E v a n  a n d  h i s  o t h e r  f a m i ly  

m e m b e r s  a n d  th e i r  f r i e n d s .

W e  a r e  t o r n  b e tw e e n  o u r  o w n  l iv e s  a t  h o m e ,  o u r  w o r k ,  a n d  w h e th e r  w e  s h o u ld  b e  

w i th  E v a n  m o r e  o r  w i th  r e l a t iv e s .  T h a t  is  p r o b a b ly  th e  b i g g e s t  t h in g .  S o m e  

w e e k e n d s  w e  w o u l d  l ik e  to  g o  h o m e  a n d  v i s i t  L i s a ’s  m o m  a n d  d a d  o r  L i s a ’ s 

b r o th e r s  a n d  s i s t e r s ,  b u t  w e  f e e l  w e  n e e d  to  s e e  E v a n  e v e r y  w e e k e n d .  W e  a r e  t o r n  

a  l i t t l e  b i t  t h a t  w a y  o r  s o m e t im e s  w e  w o u ld  l ik e  to  s e e  f r i e n d s .  T h a t  t e a r s  u s  a  

l i t t l e  b i t ,  b u t  w e  a r e  m a k in g  it w o rk .

C in d y  h a s  th r e e  o th e r  c h i l d r e n  t h a t  s h e  h a s  to  c a r e  f o r  in  a d d i t io n  t o  L a n d o n  S h e  

h a s  d i f f i c u l ty  d iv id in g  h e r s e l f  b e tw e e n  th e m  a n d  i s  c o n s ta n t l y  t o m  b e tw e e n  th e m  a n d  

L a n d o n ,  a lo n g  w i th  t im e  f o r  h e r  h u s b a n d  S h e  e x p r e s s e d  th e  s t r e s s  o f  th i s  a n d  th e  g u i l t  

s h e  f e e ls .

I t h in k  I g e t  t o r n  b e tw e e n  h o w  to  g e t  L a n d o n  b e t t e r  a n d  m y  o th e r  th r e e  k id s .  I 

h a v e  t a lk e d  a b o u t  th i s  to  o th e r  p a r e n t s ,  t o o .  I k n o w  t h a t  h e  n e e d s  m e  th e  m o s t ,  s o  

I j u s t i f y  t h a t  in  m y  m in d .  I w a n t  to  p e r f e c t ly  d iv id e  m y s e l f  u p  b e tw e e n  m y  

h u s b a n d  a n d  m y  o th e r  k id s  a n d  m y  j o b  a n d  m y s e l f .  H o w e v e r ,  I t h in k  th a t  g u i l t  

c o m p o n e n t  w o u l d  s t i l l  b e  th e r e .

B e t h  h a s  m a n y  f e e l in g s  o f  g u i l t  a s s o c ia t e d  w i th  th e  a m o u n t  o f  t im e  s h e  s p e n d s  w i th  C o r y

a n d  h e r  o th e r  c h i ld r e n ,  a s  w e l l  a s  n o t  b e in g  a b le  to  d o  th in g s  a s  a  f a m ily .

T h e r e  is  t h a t  g u i l t  w i th  th e  o t h e r  c h i ld r e n . M y  l i f e  is  c o n s u m e d  w i th  a u t i sm  a n d  

th e i r  l i v e s  a r e  c o n s u m e d  b y  a u t i sm .  A l s o ,  t h e  f a c t  t h a t  m o m  a n d  d a d  c a n n o t  g o  

e v e r y w h e r e  w i th  th e m ,  th a t  w e  u s u a l ly  h a v e  to  s p l i t  u p  is  n o t  f a i r  t o  th e m .  T h e r e  

a r e  a l l  s o r t s  o f  th in g s  th a t  w e  w a n t  to  d o  a s  a  f a m i ly  t h a t  w e  c a n ’t. I t  is  w a y  to o  

h a r d  to  b r in g  C o r y .  W e  c a n n o t  g o  o u t  to  e a t  a s  a  f a m i ly .  T h i s  is  h a r d  o n  

e v e r y o n e .

K a r e n  h a s  a  d a u g h te r  w h o  is  o ld e r  th a n  th e i r  s o n  H u n t e r  a n d  f e e l s  b a d ly  th a t  s o  m u c h  o f

th e i r  t im e  a n d  e n e r g y  is  f o c u s e d  o n  H u n t e r ’s  th e r a p y .

I t h in k  a b o u t  h is  o l d e r  s is t e r ,  b e c a u s e  w e  a r e  s o  f o c u s e d  o n  a l l  o f  H u n t e r ’s 

th e r a p y .  W e  a r e  s t i l l  t r y i n g  to  h e lp  h e r ,  b u t  f e e l in g  l ik e  w e  d o n ’t  g iv e  h e r  e n o u g h  

t im e . S h e  t e l l s  u s  t h a t  w e  d o n ’t  g iv e  h e r  e n o u g h  a t t e n t io n ,  t h a t  i t  is  a lw a y s  h e r  

b r o t h e r .  I o f t e n  f e e l  t o m  b e tw e e n  th e  tw o  o f  th e m  a n d  t r y i n g  t o  g iv e  th e m  e n o u g h  

t im e  e a c h .
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T h e  e x p e r t s  w e r e  a s k e d  to  r e f l e c t  u p o n  t h e  id e a  th a t  s o m e  o f  th e  p a r e n t s

in t e r v ie w e d  fe e l  t o r n  b e tw e e n  th e i r  c h i ld  w i th  a u t i s m  a n d  th e i r  o th e r  f a m i ly  m e m b e r s .

T h e  s c h o o l  p s y c h o lo g i s t  a g r e e d  w i th  th is .

T h e y  a r e  to r n  b e tw e e n  th e i r  c h i l d  w i th  a u t i s m  a n d  t h e i r  o th e r  ty p ic a l ly  d e v e l o p i n g  

c h i ld r e n  w h o  m a y  n o t  g e t  a s  m u c h  a t t e n t io n  b e c a u s e  o f  th e  n e e d s  o f  th e  c h i ld  w i th  

a u t i sm .  In  a d d i t i o n ,  t h e y  m a y  f e e l  s e p a r a t e d  f r o m  e x te n d e d  f a m i ly  m e m b e r s  w h o  

d o  n o t  w a n t  to  s p e n d  t im e  w i th  th e i r  f a m i ly ,  m a y  f e e l  u n c o m f o r t a b le  a r o u n d  th e m ,  

m a y  b e  o v e r ly  j u d g m e n t a l  o r  b l a m e  th e  p a r e n t s  o f  th e  a u t i s t i c  c h i ld .

T h e  s p e c ia l  e d u c a t io n  c o o r d i n a t o r  a g r e e d ,  a s  w e l l .

T h i s  is  a l s o  v e r y  t r u e .  T h e  c h i ld  o n  th e  a u t i s m  s p e c t r u m  c o n s u m e s  a  lo t  o f  t im e ,  

m o n e y ,  e n e r g y ,  e f f o r t ,  a n d  e m o t io n a l  r e s e r v e s .  M a n y  t im e s  th e  im p a c t  o n  th e  

f a m i ly  u n i t  is  im p a c te d  g r e a t ly .

I n  s u m m a ry ,  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f o r  th i s  s tu d y  h a d  a  d i f f i c u l t  t im e  d iv id in g  

th e i r  t im e  b e tw e e n  th e i r  o th e r  c h i ld r e n ,  f a m i ly  m e m b e r s ,  a n d  f r i e n d s .  W h e n  s p e n d in g  

th e i r  t im e  a n d  e n e r g y  o n  th e i r  c h i ld  w i t h  a u t ism ,  th e y  h a d  f e e l i n g s  o f  g u i l t  r e g a r d i n g  th e i r  

o t h e r  c h i ld r e n .  W h e n  f o c u s in g  th e i r  t im e  o n  th e i r  c h i ld r e n  w i t h o u t  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  

d i s o r d e r  a n d  o th e r  f a m i ly  m e m b e r s  a n d  f r ie n d s ,  t h e y  e x p e r i e n c e d  f e e l in g s  o f  g u i l t  

b e c a u s e  th e y  w e r e  n o t  s p e n d in g  th i s  t im e  o n  im p r o v in g  th e i r  c h i l d ’ s  d i s o r d e r .  T h e s e  

p a r e n t s  e x p e r i e n c e d  th i s  s e n s e  o f  b e in g  to r n  b e tw e e n  o n  a  c o n s t a n t  b a s i s  a n d  s t r u g g le d  

w i th  f i n d in g  a  b a la n c e .  R a o  a n d  B e id e l  ( 2 0 0 9 )  r e p o r t e d  th a t  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  

w i th  h ig h  f u n c t io n i n g  a u t i s m  “ m a y  p a r t i c ip a te  in  f e w e r  s o c ia l  a n d  r e c r e a t io n a l  a c t i v i t i e s  

th a n  f a m i l i e s  w i th  c h i ld r e n  w i th  n o  d i s o r d e r ”  (p . 4 4 9 ) ,  d u e  to  th e  a m o u n t  o f  c o m m i tm e n t  

th e y  h a v e  to  th e i r  c h i ld  w i th  a u t i sm  a n d  th e  d i f f i c u l t i e s  a s s o c ia t e d  w i th  c o m m u n i ty  

o u t in g s .
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T h e m e  F i v e  -  C o n c e r n s  f o r  t h e  F u t u r e

T e n  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v i e w e d  e x p r e s s e d  f e e l i n g s  o f  c o n c e r n  f o r  w h a t  th e  

f u tu r e  w i l l  h o ld  f o r  th e i r  c h i ld  T h e y  a r e  a n x io u s  a n d  w o r r i e d  a b u t  th e  u n k n o w n .

C in d y  e x e m p l i f i e d  t h i s  c o n c e r n .

1 w o r r y  a b o u t  h is  f u tu r e  a n d  i f  s o m e t h in g  w o u ld  h a p p e n  to  m e , w h a t  w o u ld  

h a p p e n  t o  h im . I  am  k in d  o f  th e  i n s t i g a to r  f o r  a l l  o f  th is .

D a v e  e x p r e s s e d  h i s  c o n c e r n  a b o u t  E v a n ’ s  f u tu r e ,  a s  w e ll .

E v e r y  d a y  L i s a  a n d  I w o n d e r  a b o u t  E v a n 's  a d u l t  l i f e  -  a n d  i f  w e  t h in k  t o o  m u c h  

a b o u t  i t ,  w e  c a n  m a k e  o u r s e lv e s  l i t e r a l ly  s i c k .  W e  j u s t  h a v e  t o  c o n c e n t r a t e  o n  

to d a y .  H o w e v e r ,  w e  n e v e r  k n o w  w h a t  is  g o in g  to  b e  th e  f u tu r e  w i t h  E v a n .  H e  

w i l l  t e a c h  u s  a n d  w e  w i l l  f i g u r e  i t  o u t  a s  w e  g o  a lo n g .  W e  a r e  a n x io u s  a n d  w e  a r e  

w o r r i e d  a  lo t ,  c e r t a in ly  th e r e  is  n o t  a  d a y  th a t  g o e s  b y  t h a t  t h e r e  i s n ’t  a  p r a y e r  o r  

tw o  s a id  f o r  E v a n .  O f  c o u r s e ,  m y  d a d  a n d  m o m  h a v e  b o t h  p a s s e d  a w a y  n o w  a n d  

w e  c e r t a i n l y  w a n t  f o r  th e m  to  w a tc h  o v e r  h im .  W e  w o r r y  a b o u t  h i s  f u tu r e  a n d  

w o u ld  l ik e  t o  m a k e  i t  a s  t r o u b le  f r e e  a n d  a s  e a s y  f o r  h im  a s  p o s s ib le .

B e t h  d e s c r ib e d  h e r  w o r r i e s .

I a m  a n x io u s  a n d  w o r r i e d  a b o u t  C o r y ’s  f u tu r e .  I  d o n ’t  k n o w  w h a t  e l s e  to  s a y  

th e r e .  I w a n t  h im  t o  b e  a b le  to  h a v e  a  f r i e n d  a n d  I d o n ’t  c a r e  i f  h e  k n o w s  h is  

s o c ia l  s tu d ie s ,  t o  b e  h o n e s t .  M o r e  im p o r ta n t l y ,  I w a n t  h im  t o  h a v e  a  f r i e n d  s o  th a t  

is  w h a t  w e  w i l l  b e  w o r k in g  o n  in  t h e  n e x t  c o u p le  o f  y e a r s .  1 w a n t  h im  j u s t  t o  

c o n t i n u e  t o  g e t  b e t t e r .

A n n e  e x p r e s s e d  h e r  h o p e  f o r  B r a n d o n  to  b e c o m e  i n d e p e n d e n t  e n o u g h  to  l i v e  o n  h i s  o w n  

a w a y  f r o m  h o m e .

I t  is  im p o r ta n t  to  m e  th a t  B r a n d o n  m o v e s  a w a y  f r o m  m e  a t  s o m e  p o in t .  I r e a l ly  

d o n ’t  w a n t  h im  t o  l iv e  w i th  m e  f o r e v e r .  T h a t  is  m y  g o a l .  W h e n  p e o p le  a s k  h o w  

w e  d o  th i s ,  m y  a n s w e r  is , “ I d o  i t  b e c a u s e  I  w a n t  h im  t o  m o v e  a w a y  s o m e d a y .”  

Y o u  a s s u m e  th a t  t h a t  is  g o in g  to  h a p p e n  w i t h  y o u r  k id s .  I t  m ig h t  n o t  h a p p e n  h e r e ,  

b u t  I r e a l ly  w a n t  i t  to .  I m e a n  th a t  in  th e  b a d  w a y s  a n d  in  th e  g o o d  w a y s .  I  d o  

m e a n  th a t  I r e a l ly  d o  w a n t  h im  t o  m o v e  a w a y  s o m e d a y .  I w a n t  h im  t o  g o  a w a y .  

( L a u g h in g )  I  k n o w  t h a t  d o e s n ’t  s o u n d  n ic e ,  b u t  I d o n ’t  w a n t  to  h a v e  to  r a i s e  

c h i l d r e n  u n t i l  I ’m  8 0 . I w o u ld  l ik e  th e m  t o  l iv e  b y  th e m s e l v e s .  I  w o u ld  r e a l l y  l i k e  

m y  k i d s  to  g r o w  u p  a n d  m o v e  a w a y  a t  s o m e  p o in t .  T h a t  is  im p o r t a n t  to  m e . I 

d o n ’t  k n o w  i f  t h a t  w i l l  h a p p e n  w i t h  B r a n d o n .
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S a n d y  h a d  m a n y  q u e s t io n s  a b o u t  w h a t  th e  f u tu r e  w i l l  h o ld  f o r  M a x .

W e  j u s t  w a n t  M a x  to  h a v e  a  b e t t e r  f u tu r e  o r  m o re  n o rm a l  f u tu r e .  W e  j u s t  d o n ’t  

k n o w  w h e r e  to  g o  f r o m  h e re .  D o  w e  e n r o l l  h im  in  c o l l e g e ?  I d o n ’t  e v e n  k n o w .

I s  h e  g o in g  to  b e  a b le  to  g e t  a  jo b ?  I d o n ’t  k n o w .  I s  h e  g o in g  t o  q u a l i f y  f o r  

d i s a b i l i t y  s e r v ic e s ?  H o w  d o  w e  k n o w ?

T o n y a  w o r r i e d  a b o u t  T o m m y ’ s  f u tu r e  d u e  t o  th e  c r u e l ty  o f  o t h e r  c h i ld r e n .

S o c ia l ly  th i n g s  a r e  s o  s c a r y  in  th i s  w o r l d  r ig h t  n o w . H e  c a n  b e  t a k e n  a d v a n t a g e  o f  

s o  e a s i ly  b e c a u s e  h e  t r u s t s  e v e r y o n e .  A n y o n e  c o u ld  l e a d  h im  t o  d o  a n y th in g  a n d  

h e  w o u ld  d o  it  a n d  h e  w o u l d n ’t  t h in k  a b o u t  it, e v e n  i f  h e  m ig h t  th i n k  i t  is  w r o n g .  

T h a t  is  v e r y  s c a r y  f o r  u s . K id s  a r e  v e r y  c ru e l .  A s  k id s  g e t  o ld e r  w e  s e e  i t  m o r e  

o f te n .  W e  t r y  to  t e a c h  h im  th a t  h e  c a n n o t  d o  th i n g s  th a t  a r e  w r o n g .  I t e l l  h im ,  

“ P le a s e  d o n ’t  d o  th in g s  th a t  a r e  w r o n g .”  I t  c o u ld  h a p p e n  -  s o m e t h in g  c o u ld  r u in  

h is  l i f e ,  b e c a u s e  h e  is  a  v e r y  t r u s tw o r th y  p e r s o n .

T h e  s p e c ia l  e d u c a t io n  c o o r d i n a t o r  w h o  w a s  a s k e d  t o  r e v ie w  th e  th e m e s  h a s  m a n y  

y e a r s  o f  e x p e r i e n c e  w o r k in g  w i th  f a m i l i e s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i t h  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r .  S h e  h a s  a l s o  a c c u m u la te d  m a n y  y e a r s  w o r k in g  w i th  f a m i l i e s  w h o  

h a v e  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  w i th  o t h e r  d i s a b i l i t i e s .  S h e  s p e c u l a t e d  a b o u t  th e  c o n c e r n s  th e s e  

f a m i l i e s  h a v e  f o r  th e i r  c h i l d ’s  f u tu r e .

I  t h in k  a n y  p a r e n t  w i th  a  c h i ld  w i th  a  d i s a b i l i t y  h a s  a  f e a r  a n d  w o r r y  a s  to  w h e t h e r  

o r  n o t  th e i r  c h i ld  c a n  l e a d  a  p r o d u c t i v e  a n d  f u l f i l l i n g  l i f e  T h is  f e a r  lo o m s  la rg e .

A n o th e r  e x p e r t  in  th e  f ie ld  a g r e e d  w i th  th e  s p e c ia l  e d u c a t io n  c o o r d i n a t o r  s t a t in g  th a t  t h i s

f e a r  c o u ld  b e  g e n e r a l i z e d  to  a ll p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  w i t h  a  d i s a b i l i t y .  S h e  a l s o  f e l t

t h a t  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i t h  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  m a y  n o t  h a v e  th i s  s a m e  fe a r .

H o w e v e r ,  a ll  p a r e n t s  w h o  w e r e  in t e r v ie w e d  in  th i s  p a r t i c u la r  s tu d y  w h o  h a v e  a  c h i ld  w i th

A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e  e x p r e s s e d  a  c o n c e r n  f o r  th e i r  c h i l d ’s  f u tu r e .  I n  a d d i t io n ,  in  m y

e x p e r i e n c e s  w o r k in g  w i th  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e ,  I h a v e  h e a r d

th e m  e x p r e s s  c o n c e r n s  r e g a r d i n g  th e i r  c h i l d ’s f u tu r e .  A l th o u g h  th e i r  c o n c e r n s  m a y  b e
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d i f f e r e n t  f r o m  th e  c o n c e r n s  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a u t i sm  h a v e ,  t h e y  

a r e  c o n c e r n s ,  n o n e th e l e s s .

T o  s u m m a r iz e  t h i s  th e m e ,  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  in  t h i s  s tu d y  w e r e  a n x io u s  a n d  

w o r r i e d  a b o u t  th e  u n k n o w n  o r  f u tu r e  f o r  th e i r  c h i ld .  T h e s e  c o n c e r n s  v a r i e d  f r o m  h a v in g  

r e a l  f r i e n d s h ip s  to  h a v i n g  th e  a b i l i t y  t o  l iv e  a n d  w o r k  in d e p e n d e n t ly .  T h e r e  w e r e  a l s o  

c o n c e r n s  a b o u t  w h a t  h a p p e n s  to  th e i r  c h i ld  a f t e r  t h e y ,  t h e  p a r e n t s ,  d ie . A  s u r v e y  s tu d y  

c o n d u c te d  b y  E a s t e r  S e a l s  ( 2 0 0 9 )  c o n c lu d e d  th a t  t h e  m a jo r i ty  o f  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i t h  

a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a r e  c o n c e r n e d  a b o u t  th e i r  c h i l d ’s  f u tu r e .  E i g h ty  p e r c e n t  o f  

th e  p a r e n t s  s u r v e y e d  r e p o r t e d  a  c o n c e r n  f o r  th e i r  c h i l d ’s  f u tu r e  a n d  d e s c r ib e d  a  f e a r  o f  

th e i r  c h i ld  n o t  h a v i n g  e n o u g h  f in a n c i a l  s u p p o r t  o n c e  th e  p a r e n t s  t h e m s e lv e s  d i e .  I n  

a d d i t i o n ,  7 5 %  o f  th e  p a r e n t s  s u r v e y e d  r e p o r t e d  a  c o n c e r n  a b o u t  th e i r  c h i l d ’s  f u t u r e  

e m p lo y m e n t .

T h e m e  S ix  -  J u d g m e n t  o f  O th e r s

F iv e  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  e x p r e s s e d  th e  f e e l in g s  o f  b e in g  j u d g e d  b y  th e  

p u b l i c  d u e  to  th e  f a c t  t h e i r  c h i ld  m a y  lo o k  “ n o rm a l”  b u t  d o e s  n o t  b e h a v e  t h a t  w a y .  T h e i r  

c h i ld  m a y  h a v e  a  m e l t d o w n  in  a  p u b l i c  p l a c e  a n d  th e  s t a r e s  o f  s t r a n g e r s  a r e  d i f f i c u l t  f o r  

th e s e  p a r e n t s  to  b e a r .  T h e i r  c h i ld  m a y  a l s o  e n g a g e  in  a b n o rm a l  b e h a v io r s  w h ic h ,  in  tu r n ,  

l e a d  t o  s ta r e s .

G e n n a  d e s c r i b e d  th e  u n c o m fo r t a b le  f e e l in g s  s h e  h a s  w h e n  s h e  g o e s  o u t  in  p u b l i c  

w i th  J o n a h .

I t  is  s o  h a rd  b e c a u s e  I t h in k  p e o p le  lo o k  a t  m e  l ik e  I  c a n ’t  c o n t r o l  m y  k id ,  b u t  i f  

t h e y  o n ly  k n e w .  I w a n t  to  t e l l  e v e r y o n e ,  b u t  I w o u ld  n e v e r  b e  a b le  to  l e a v e  th e  

s to r e .  D o  I p u t  a  s h i r t  o n  h im  e v e r y  d a y  w h e n  w e  g o  t o  W a l -M a r t  t h a t  s a y s ,  “ I 

d o n ’t  m is b e h a v e .  I  c a n ’t  h e lp  it ,  I  am  a u t i s t i c  ” ?  P e o p le  lo o k  a t  m e  l ik e  I  c a n n o t
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c o n t r o l  m y  k id , b u t  I d o n ’t  o w e  th e m  a n  e x p la n a t i o n  a n y w a y .  B u t  i t  is  h a r d  

b e c a u s e  th e y  lo o k  a t  m e  l ik e  th a t .

T o n y a  e x p la i n e d  th e  f r u s t r a t io n  s h e  h a s  w i th  th e  l a c k  o f  k n o w le d g e  th e  g e n e r a l

p u b l i c  h a s  r e g a r d in g  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .

I j u s t  t h in k  o u r  p u b l ic ,  in  g e n e r a l ,  d o e s n ’t  h a v e  th e  k n o w le d g e  a b o u t  th i s  

p o p u la t io n .  S o m e  p e o p l e  a r e  s o  q u ic k  to  j u d g e  a n d  d o n ’t  w a n t  to  lo o k  b e y o n d  

w h a t  is  n o rm a l  in  t h e i r  w o r ld .  J u s t  b e c a u s e  a  c h i ld  lo o k s  n o rm a l  d o e s n ’t  m e a n  

th e y  a r e  n o rm a l .  L i k e  T o m m y ,  h e  lo o k s  n o rm a l ,  b u t  h e  h a s  t h e s e  g o o f y  

b e h a v io r s ,  a n d  th e r e  a r e  m a n y  t im e s  th a t  w e  h a v e  b e e n  lo o k e d  a t  a n d  I t h in k ,  “ H e  

is  o u r  s o n ,  a n d  w e  a r e  d o g g o n e  p r o u d  o f  h im .”  T h e y  d o n ’t  k n o w  w h a t  h e  is  g o in g  

th r o u g h .  H e  m a y  w a n t  s o m e th in g  o r  th e r e  m a y  b e  a  s c h e d u le  c h a n g e .  S o m e t im e s  

h e  c a n  h a n d l e  it  a n d  o th e r  t im e s  h e  m a y  m e l t  d o w n .  H o w e v e r ,  w e  m a y  b e  a t  a  

s to r e  o r  a  r e s t a u r a n t  a n d  h e  m a y  s t a r t  c r y in g  a n d  p e o p le  w i l l  s t a r e  b e c a u s e  h e r e  is  

t h i s  b ig  k id  c r y in g .

K a r e n  a n d  J a s o n  d e s c r ib e d  a n  o u t i n g  th a t  H u n te r  a n d  h is  a f t e r - s c h o o l  t h e r a p i s t

to o k  to  a  lo c a l  p i z z a  r e s t a u r a n t  W h i le  w a i t in g  f o r  th e i r  p i z z a  to  a r r iv e ,  t h e  t h e r a p i s t  w a s

c o n v e r s i n g  w i t h  H u n te r  a n d  h e  w a s  e n g a g in g  in  s o m e  a b n o rm a l  b e h a v io r s ,  s u c h  a s

b l o w in g  b u b b le s  w i th  h is  s p i t  a n d  r e p e a t in g  th in g s  f r o m  f a v o r i t e  t e l e v i s io n  s h o w s

A n o th e r  t a b le  o f  c u s to m e r s  a s k e d  th e  th e r a p i s t  t o  l e a v e  w i th  H u n te r ,  b e c a u s e  th e y  f e l t  t h a t

h i s  b e h a v io r  w a s  in a p p r o p r i a t e .  K a r e n  s t a t e d  t h a t  t h i s  s o r t  o f  th in g  is  v e r y  c o m m o n  w h e n

th e y  g o  o n  o u t in g s  a n d  s h e  w i s h e s  th a t  t h e r e  w e r e  s o m e t h in g  s h e  c o u ld  d o .  S h e  a l s o

s t a t e d  th a t  t h e  s t a r e s  f r o m  o th e r s  a r e  v e r y  u n c o m fo r t a b le .

O n e  e x p e r t  in  th e  f i e ld  h a d  th e  o p p o r t u n i ty  to  a s s i s t  p a r e n t s  w i th  c o m m u n i t y

o u t in g s  e a r ly  in  h e r  w o r k  w i th  th e  a u t i sm  p o p u la t i o n  S h e  d e s c r i b e d  h e r  t h o u g h t s

r e g a r d in g  th e  j u d g m e n t  th e  p a r e n t s  o f  th e s e  c h i ld r e n  f e e l ,  a lo n g  w i th  th e  a n x ie t y  o f  t a k in g

th e i r  c h i ld  w i th  th e m  to  d o  s im p le  e r r a n d s .

I s t r o n g ly  a g r e e  w i t h  th e  s t a t e m e n t  th a t  t h e  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i t h  a u t i s m  f e e l  

j u d g e d  b y  o th e r s  b e c a u s e  th e i r  c h i ld  lo o k s  “ n o rm a l . ”  I n  a d d i t io n ,  I f e e l  t h a t  

s o m e t im e s  th e  p a r e n t s  th e m s e l v e s  m a y  g e t  a n g r y  w i th  th e i r  o w n  c h i l d r e n  f o r  th e
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s a m e  r e a s o n  a n d  m a y  n o t  u n d e r s t a n d  th a t  t h e i r  c h i ld  d o e s  n o t  c h o o s e  to  b e h a v e  in  

a n  a u t i s t i c  w a y .  F o r  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  g o i n g  in  p u b l i c  c a u s e s  g r e a t  

a n x ie ty ,  e v e n  r u n n in g  r o u t i n e  e r r a n d s  s u c h  a s  s h o p p in g  o r  e a t i n g  o u t .

A n o th e r  e x p e r t  s u p p o r t e d  th is .

T h i s  is  a b s o lu t e ly  t r u e .  I  h a v e  h e a r d  q u i t e  a  f e w  s a d  s to r i e s  a b o u t  t im e s  w h e n  

p e o p le  w h o  d i d n ’t  k n o w  t h e  “ w h o le  s t o r y ”  ju d g e d  th e s e  k id s  a n d  th e i r  p a r e n t s  

in a p p r o p r i a t e ly  a n d  h a r s h ly .

I n  s u m m a ry ,  a u t i s m  h a s  b e e n  d e s c r ib e d  a s  a n  “ in v i s ib l e  d i s o r d e r ”  in  t h a t  t h e s e  

c h i l d r e n  ty p i c a l ly  lo o k  “ n o rm a l . ”  D u e  to  th e  “ n o rm a l”  lo o k  o f  th e s e  c h i ld r e n ,  p e o p le ,  

w h o  d o  n o t  u n d e r s t a n d  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  o f t e n  w r o n g f u l ly  j u d g e  th e s e  f a m i l i e s  

a n d  c h i ld r e n  b y  e x p e c t i n g  th e m  t o  a c t  a n d  b e h a v e  a s  a  ty p ic a l ly  d e v e lo p i n g  c h i l d  w o u ld  

b e h a v e .  T h e  j u d g m e n ta l  s t a r e s  a n d  c o m m e n ts  m a d e  it  d i f f i c u l t  f o r  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  in  

th i s  s t u d y  to  t a k e  th e i r  c h i ld r e n  o u t  in  p u b l i c .  S c h a l l ’s  ( 2 0 0 0 )  in t e r v ie w  p a r t i c ip a n t s  

s h a r e d  s to r ie s  o f  r e j e c t i o n  b y  f a m i ly ,  f r i e n d s ,  a n d  s t r a n g e r s  in  th e  c o m m u n i ty .  T h e  

d i s c r im in a t io n  th e y  r e p o r t e d  w i th  r e g a r d  to  th e i r  c o m p e t e n c e  a s  p a r e n t s  v a r i e d  f r o m  

s u b t l e  t o  o v e r t  j u d g m e n t  b y  f a m i ly ,  f r i e n d s ,  a n d  s t r a n g e r s .  T h e y  f e l t  t h e r e  w a s  a n  

a s s u m p t io n  th a t  t h e r e  m u s t  b e  s o m e t h in g  w r o n g  w i t h  th e m ,  a s  p a r e n t s ,  t o  h a v e  s u c h  

o u t - o f - c o n t r o l  c h i ld r e n .  I n  a d d i t io n ,  t h e  p a r e n t s  f e l t  t h a t  t h e  s t r a n g e r s  w e r e  j u d g i n g  th e m  

a s  th e y  s t a r e d ,  b e c a u s e  th e i r  c h i l d r e n  lo o k e d  n o rm a l ,  b u t  b e h a v e d  in  a n  a ty p ic a l  m a n n e r .

T h e m e  S e v e n  -  P a r e n t  P e r c e p t i o n s  o f  V a c c in a t i o n s  

S e v e n  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f e l t  t h a t  v a c c in a t io n s  m a y  h a v e  p la y e d  s o m e  

r o le  in  c a u s in g  th e i r  c h i l d ’s a u t ism .  T h e y  f e l t  t h a t  t h i s  m ig h t  b e  d u e  t o  a n  in n a te  

s e n s i t i v i t y  th e i r  c h i ld  h a d ,  t im in g  o f  th e  v a c c in a t io n s ,  o r  m u l t i p l e  d o s e s  g iv e n  a t  t h e  s a m e  

t im e .
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A f t e r  lo o k in g  a t  t h e  in t e r v ie w  a f f e c t  c a r d s  a n d  p ic k in g  u p  th e  “ s t r o n g  c o n v ic t io n

o r  b e l i e f ’ c a r d ,  A n n e  d i s c u s s e d  h e r  v i e w s  a b o u t  v a c c in a t io n s .

I  s t r o n g ly  b e l i e v e  t h a t  im m u n iz a t i o n s  a r e  a  p ro b le m .  I t  t o o k  m e  a  lo n g  t im e  t o  s a y  

th a t  o u t  lo u d .  I h a d  to  b e  v e r y  s u r e  o f  th a t .  I  k n o w  t h a t  m o s t  p e o p le  t h in k  th a t  is  

j u s t  i n s a n e  to  th in k  th a t  v a c c in e s  th a t  s a v e  l iv e s  c a n  h a rm  o u r  k id s .  I d o n ’t  t h in k  

w e  s h o u ld  n o t  v a c c in a te  o u r  k id s ,  b u t  I d o  th in k  t h e r e  is  a  s m a r t e r  w a y  in s t e a d  o f  

t r e a t i n g  a ll  k id s  th e  s am e ,  a s  i f  t h e y  a ll  w e ig h  th e  s a m e ,  a s  th o u g h  n o th in g  c o u ld  

e v e r  g o  w ro n g .  I b e l i e v e  th a t  v a c c in e s  a r e  a b o u t  p h a rm a c e u t i c a l s  m a k in g  m o n e y .

I  b l a m e  f o o d  a l l e r g ie s  a n d  v a c c in a t i o n s  f o r  B r a n d o n ’ s  a u t i s m  -  th o s e  tw o  th i n g s  

c o m b in e d .  I d o n ’t  k n o w  w h a t  c a m e  f i r s t ,  t h e  c h ic k e n  o r  t h e  e g g ,  b u t  h e  j u s t  w a s  

n o t  a b le  to  to l e r a t e  h is  im m u n iz a t i o n s  l ik e  m o s t  k id s  c a n ,  p r o b a b ly  d u e  to  th e  

m a k e - u p  o f  h i s  b o d y  p r e v i o u s  to  th e  v a c c in a t io n s .

B e t h  a l s o  d i s c u s s e d  a  s im i l a r  c o n v ic t io n .

I w o u ld  s a y  a  s t r o n g  c o n v ic t io n  o r  b e l i e f  is  t h a t  v a c c in e s  h a v e  s o m e t h in g  t o  d o  

w i th  a u t i s m  -  C o r y ’ s a u t ism .  I n  f a c t ,  t h e r e  w a s n ’t  r e a l ly  a  p e r i o d  w h e n  h e  w a s  

r e a l ly  h e a l th y .  E v e n  i f  h e  w a s  h e a l th y  f o r  a  w e e k ,  h e  p r o b a b ly  s h o u l d n ’t  h a v e  

b e e n  g iv e n  f iv e  v a c c in e s  a t  a  t im e  i f  h e  w a s  s t i l l  s t r u g g l in g .  I f  I  w e r e  to  g o  b a c k  

n o w ,  I s u r e ly  w o u ld  h a v e  d o n e  it  d i f f e r e n t ly .  I  w o u ld  h a v e  v a c c in a te d  l a t e r  a n d  

s p l i t  t h e m  u p  in s t e a d  o f  d o in g  c o m b in a t i o n  v a c c in e s  o r  a n y  o f  th a t .  I t  s e e m s  l ik e  

o n c e  h e  g o t  f iv e  in  o n e  d a y  i t  j u s t  t i p p e d  h im  o v e r  th e  e d g e  T h e r e  is  a  lo t  o f  

c o n t r o v e r s y  o u t  th e re .  Y o u  j u s t  d o n ’t  k n o w  i f  y o u r  c h i ld  m ig h t  h a v e  t h a t  im m u n e  

d i s o r d e r  th a t  m ig h t  t i p  th e m  o v e r  th e  e d g e .  C o r y  d id  g e t  a  f lu  v a c c in e ,  w h ic h  

n o b o d y  e l s e  in  m y  h o u s e  h a s  e v e r  g o t t e n .  H e  g o t  i t  a t  12  m o n th s  a lo n g  w i t h  th r e e  

o th e r  s h o t s  a t  t h a t  t im e . A f t e r  t h a t  h e  g o t  r e a l ly  s i c k , r e a l ly ,  r e a l ly ,  r e a l ly  

s i c k  -  a s th m a ,  b r o n c h i t i s ,  a lw a y s  o n  m e d ic in e .  H e  d i d n ’t  s l e e p  e v e r .  H e  w a s n ’t  

t h a t  g e t  u p  in  th e  m id d l e  o f  th e  n ig h t  a n d  g ig g le  o r  t a lk  to  h im s e l f  k in d  o f  k id  

a u t i s t i c  c h i ld ,  h e  w a s  u p  c r y in g  a  lo t  a n d  d id  n o t  f e e l  g o o d  a n d  c o u l d n ’t  b r e a th e .

J u s t in  d e s c r ib e d  h is  f e e l in g s  a b o u t  v a c c in a t i o n s ,  a s  w e l l

I d o n ’t  t h in k  a u t i sm  is  p r o b a b l y  c a u s e d  b y  v a c c in a t i o n s  b u t ,  1 d o  t h in k  it is  t h e  

o v e r a l l  c a u s e  o f  t h a t  c o m in g  in to  th e i r  s y s t e m ,  a  p e r s o n  w h o  c a n n o t  h a n d le  it, 

p r o b a b l y  a c c e le r a t e s  th a t  a  l i t t l e  b i t .  I a m  n o t  s o  s u r e  th a t  h e  w o u ld  b e  a n y  

d i f f e r e n t  a n y  o t h e r  w a y .  I t  is  j u s t  t h a t ,  it s e e m s  l ik e  a  lo t  o f  th in g s  b e c a m e  m o r e  

p r o n o u n c e d  a t  t h a t  t im e  o r  i f  it w a s  j u s t  h i s  a g e  o r  h i s  v a c c in e .

K a r e n  a d d e d  to  J u s t i n ’ s th o u g h t s .

I t h in k  th a t  v a c c in e s  s h o u ld  n o t  b e  a  o n e  s i z e  f i t s  a l l  s o r t  o f  th in g ,  e s p e c ia l l y  f o r  

k id s  w h o  a r e  s i c k  o r  b e h in d ,  m a y b e  th e y  s h o u ld  s p r e a d  th e m  o u t  s o  th e y  d o n ’t  g e t  

s u c h  a  b ig  j o l t  o f  t h e m  a ll  a t  o n c e .  W e  n e v e r  d id  g iv e  H u n t e r  h is  th i r d  M M R  s h o t ;
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I d o n ’t  k n o w ,  i t  w a s  j u s t  a t  t h a t  t im e  h e  w a s  d o in g  s o  m u c h  b e t t e r  t h a t  w e  j u s t  

w a n te d  to  r e v e r t  b a c k  to  w h a t  h e  h a d  b e e n .  W h o  k n o w s  i f  t h a t  is  t h e  r i g h t  c a l l  o r  

n o t ,  w e  w i l l  n e v e r  k n o w ,  b u t ,  I d o n ’t  k n o w . I t h in k  i t  is  g e n e t i c ,  b u t  I  a l s o  th in k  

th a t  t h e r e  is  s o m e t h in g  e n v i r o n m e n ta l  t h a t  is  m a k in g  i t  h a p p e n ,  to o .  I  d o n ’t  k n o w .  

T h a t  is  t h e  t im e  th a t  a ll t h e s e  k id s  s e e m  t o  c h a n g e ,  s o  i t  r e a l ly  m a k e s  y o u  w o n d e r  

i f  t h e r e  i s n ’t  s o m e  s o r t  o f  c o n n e c t io n ,  b u t  I t h in k  it is  i n b o r n ,  t o o .

C in d y  a l s o  d i s c u s s e d  h e r  b e l i e f  a b o u t  th e  r o l e  v a c c in a t i o n s  p l a y  in  c a u s in g  a u t i s m

d i s o r d e r s

1 a lw a y s  a s k  m y s e l f  a b o u t  w h a t  i f  I  w o u l d n ’t  h a v e  g i v e n  L a n d o n  th e  f lu  s h o t  w h e n  

h e  w a s  s i c k  o r  g iv e n  h im  v a c c in e s  w h e n  h e  w a s  ill o r  i f  I  s h o u ld  h a v e  s p r e a d  th e m  

o u t .  I  t h in k  th a t  f o r  s o m e  k id s  v a c c in a t i o n s  c a n  d e f i n i t e ly  c a u s e  th e i r  a u t ism .  I 

b e l i e v e  th a t  i t  w a s  th e  v a c c in e s  th a t  s p i r a l  t h e m  d o w n  in to  th i s  w o r ld .  I  t h in k  th a t  

f o r  s o m e  k id s  i t  c a n  b e  p a r t  o f  it. I  t h in k  t h e r e  is  d e f i n i t e l y  a  g e n e t i c  c o m p o n e n t ,  

t o o . I t h in k  th a t  w e  n e e d  to  d o  o u r  h o m e w o r k  a  l i t t l e  b i t  b e t t e r  b e f o r e  lo a d i n g  

th e s e  k id s  u p  w i th  v a c c in e s .  I t h in k  th a t  w e  c a n  s p r e a d  v a c c i n e s  o u t ;  t h a t  t h e y  

d o n ’t  n e e d  to  b e  g iv e n  n in e  a t  o n c e .  I  d o  b e l i e v e  th a t  t h e y  c a n  w a i t  u n t i l  t h e  a g e  

o f  tw o  to  v a c c in a te  a n d  th a t  s o m e  k id s  p r o b a b ly  s h o u l d n ’t  b e  v a c c i n a t e d  a t  a l l .  

H o w e v e r ,  I  d o n ’t  t h in k  i t  s h o u ld  b e  u p  to  th e  p a r e n t s  to  d e c id e .  I t h in k  th a t  

m a in s t r e a m  m e d i c in e  n e e d s  t o  g e t  in  t o u c h  w i th  th a t .  I  d o n ’t  k n o w  w h e n  t h a t  is  

g o in g  to  h a p p e n .  I t h in k  it  d e s e r v e s  to  b e  r e s e a r c h e d ,  b u t  i t  h a s n ’t  s o  f a r .  I d o n ’t  

t h in k  th a t  fu l l  l o a d  o f  v a c c in e s  c a u s e d  L a n d o n ’s  a u t i sm .  I t h in k  t h e  v a c c in e s  th a t  

h e  g o t  w h e n  h e  w a s  s o  s i c k  m a y b e  p u s h e d  h im  o v e r ,  b u t  I t h in k  h e  w a s  a l r e a d y  

s o m e w h a t  th e r e .  H e  j u s t  w a s n ’t  a s  d e e p  T h a t  is  h o w  I  f e e l .  I  a m  n o t  

a n t i - v a c c in e ,  b u t  I a m  a n t i - c r a p  in  o u r  v a c c in e s .  I t h i n k  t h a t  w e  r e a l ly  n e e d  to  

lo o k  a t  t h e  s p e c i f i c  c o n te n t s .  I t  is  n o t  j u s t  t h e  th im e r i s o l ,  i t  is  a l s o  th e  a lu m in u m  

a n d  l e a d  th a t  d o n ’t  n e e d  to  b e  th e r e .

D a v e  d e s c r i b e d  h i s  v i e w  o f  v a c c in a t io n s .

T h e  “ e x p e r t s ”  a r e  t e l l i n g  u s  th e r e  is  n o t  a  l i n k  b e tw e e n  a u t i s m  a n d  v a c c in a t io n s .

I f  s o m e o n e  f in d s  a  l in k ,  c e r t a in ly  I w o u ld  b e  o n e  o f  th e  f i r s t  t o  h a v e  E v a n  t e s t e d  to  

s e e  i f  t h e r e  is  a  c a u s a l  r e l a t io n s h ip .  C e r t a in ly  th e r e  w a s  n o  in d ic a t i o n  o f  E v a n  

h a v i n g  a n y  d i s a b i l i t y  u n t i l  a r o u n d  1 2 -1 8  m o n th s ,  s o  to  s a y  I  b e l i e v e  th e r e  is  n o  

l in k  w o u l d n ’t  b e  e x a c t ly  c o r r e c t  e i th e r ,  b u t  w e  c a n ’ t  c h a n g e  w h a t  h a s  h a p p e n e d .

W h e n  a s k e d  to  r e f l e c t  u p o n  th e  id e a  th a t  v a c c in a t i o n s  m a y  p la y  a  r o l e  in  th e  c a u s e

o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a ll e x p e r t s  a s k e d  d id  n o t  f e e l  c o m f o r t a b l e  d r a w in g

c o n c lu s io n s  o n  th i s  to p ic  a n d  d id  n o t  fe e l  t h e y  h a d  s p o k e n  a b o u t  th i s  to p ic  to  m a n y  o f  th e

p a r e n t s  to  g iv e  a d e q u a te  th o u g h t s .  O n e  e x p e r t  s ta t e d :
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I a g r e e  w i th  th i s  s t a t e m e n t  in  t h a t  s o m e  i n d iv id u a l s  a n d  f a m i l i e s  d o  b e l i e v e  th a t  

v a c c in a t i o n s  m a y  h a v e  p la y e d  a  r o l e  in  c a u s i n g  a u t i sm ,  b u t  t h e r e  a r e  a l s o  m a n y  

f a m i l i e s  w h o  d o  n o t  b e l i e v e  th i s  to  b e  t r u e .  I t  is  m y  u n d e r s t a n d i n g  t h a t  t h e  

p r e s e r v a t i v e  u s e d  in  s o m e  v a c c in a t i o n s  is  i n  q u e s t io n  in  a d d i t io n  to  th e  in n a te  

s e n s i t iv i ty ,  t im in g ,  a n d  d o s a g e .  I p e r s o n a l ly  d o  n o t  b e l i e v e  th a t  t h e  r e s e a r c h  is  

c o n c lu s iv e  e n o u g h  o n e  w a y  o r  t h e  o th e r  to  t a k e  a  s t a n c e  o n  t h i s  i s s u e .

T o  s u m m a r iz e  th i s  th e m e ,  s e v e r a l  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f e l t  t h a t  v a c c in a t i o n s  m a y

h a v e  p la y e d  s o m e  r o le  in  c a u s in g  th e i r  c h i l d ’s  a u t i sm .  T h e y  f e l t  t h a t  t h i s  m ig h t  h a v e  b e e n

d u e  to  a n  in n a te  s e n s i t iv i ty  th e i r  c h i ld  h a d ,  t h e  t im in g  o f  th e  v a c c in a t i o n s ,  o r  m u l t i p l e

d o s e s  g iv e n  a t  t h e  s a m e  t im e .  B a i r d  e t  a l. ( 2 0 0 3 )  r e p o r t e d  th a t  t h e  p u b l i c  a n x i e t y

r e g a r d in g  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  h a s  b e e n  r a i s e d  d u e  to  t h e  r e p o r t s  l i n k in g

v a c c in a t i o n s  a n d  in f l a m m a to r y  b o w e l  d i s o r d e r  to  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h i s  h a s

r e s u l t e d  in  a  f a l l  in  im m u n iz a t i o n  r a t e s ,  d e s p i t e  th e i r  b e i n g  a  l a c k  o f  e v id e n c e  th a t

im m u n iz a t i o n s  a r e  r e s p o n s ib le  f o r  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  F u r th e rm o r e ,  t h e  p a r e n t s

o f  c h i l d r e n  w i t h  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  fe e l  t h a t  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  d o e s  n o t  t a k e

th e i r  c o n c e r n s  r e g a r d in g  th e  p o s s i b l e  c a u s e s  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  s e r io u s ly .

F i n a l  A s s e r t i o n

P a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a r e  

c o n s t a n t l y  f a c e d  w i th  b a r r i e r s  a n d  c o m p l i c a t i o n s  w h i l e  r a i s in g  th e i r  c h i ld .  O n e  o f  th e  

f i r s t  b a r r i e r s  o r i g i n a te s  w i th  th e  r e a l i z a t i o n  th a t  t h e i r  c h i ld  is  n o t  d e v e l o p i n g  n o rm a l l y  a n d  

c o n t i n u e s  th r o u g h o u t  th e  d i a g n o s t i c  p r o c e s s ,  w h ic h  o f t e n  s p a n s  a  lo n g  p e r io d  o f  t im e  

a n d /o r  n u m e r o u s  d o c t o r  v i s i ts .  T h i s  c o n t i n u e s  a s  p a r e n t s  a r e  g iv e n  v e r y  l i t t l e  g u id a n c e  

a b o u t  h o w  to  p r o c e e d  w i th  th e r a p y  o p t io n s ,  r e s u l t in g  in  t h e  p a r e n t s  b e c o m in g  

s e l f - e d u c a t e d .  T h e  c o m p l i c a t i o n s  c o n t i n u e  a s  p a r e n t s  b e c o m e  o v e rw h e lm e d  b y  th e  

a m o u n t  o f  in f o rm a t io n  th e y  e n c o u n te r  in  th e i r  s e a r c h  f o r  a n sw e r s  a n d  a r e  f a c e d  w i th
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m a k in g  d e c i s io n s  f o r  h o w  to  p r o c e e d  w i th  h e lp in g  t h e i r  c h i ld  T h e  p a r e n t s  f e e l  c o n s t a n t l y  

s c r u t in i z e d  b y  o u t s id e r s ,  m a k in g  i t  d i f f i c u l t  f o r  th e m  t o  e n g a g e  in  m a n y  c o m m u n i t y  

a c t i v i t i e s  a s  a  f a m i ly .  M a n y  o f  th e s e  c o m p l i c a t i o n s  a r e  c h r o n ic ,  i n  t h a t  t h e y  c o n t i n u e  

t h r o u g h o u t  n u m e r o u s  e v e r y d a y  e x p e r i e n c e s  a n d  a r e  th e  d i r e c t  r e s u l t  o f  r a i s in g  a  c h i l d  o n  

th e  a u t i sm  s p e c t r u m  w h i l e  c o n t i n u a l l y  s e a r c h in g  f o r  a n sw e r s .  T h e  c o m p le x i t y  o f  

d e c i s io n s  p e r s i s t s  t h r o u g h o u t  p e r i o d s  o f  c r is i s ,  s u c h  a s  p r e p a r i n g  f o r  t r a n s i t io n s ,  b o t h  b ig  

a n d  sm a l l .

S u m m a ry

T h r o u g h o u t  th i s  c h a p te r ,  s u p p o r t  w a s  g iv e n  f o r  th e  f o rm u la t e d  m e a n i n g s  t h a t  

e m e r g e d  f r o m  th e  d a ta  a n a l y s i s  a n d  p a r t i c i p a n t s ’ m e a n in g f u l  s t a t e m e n t s .  T h e  m e a n i n g f u l  

s t a t e m e n t s  r e s u l t e d  in  s e v e n  f o rm u la t e d  m e a n in g s  a n d /o r  th e m e s .  T h e  th e m e s  in c lu d e d  

( a )  e a r ly  s ig n s  a n d  d ia g n o s t i c  s t r u g g le s ,  ( b )  la c k  o f  g u id a n c e  f r o m  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s ,  

( c )  l im i t e d  d a y c a r e  o p t io n s  a n d  f in a n c i a l  s t r e s s o r s ,  ( d )  to r n  b e tw e e n ,  ( e )  c o n c e r n s  f o r  th e  

f u tu r e ,  ( f )  j u d g m e n t  o f  o th e r s ,  a n d  ( g )  p a r e n t  p e r c e p t io n s  o f  v a c c in a t io n s .
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C H A P T E R  V

S U M M A R Y , C O N C L U S IO N S ,  A N D  R E C O M M E N D A T IO N S

S u m m a r y

T h e  p u r p o s e  o f  th i s  q u a l i t a t i v e  s tu d y  w a s  t o  u n d e r s t a n d  th e  e x p e r i e n c e s  a n d  

p e r c e p t i o n s  p a r e n t s  o f  a  c h i ld  w i th  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a v e  h a d  t h a t  m a y  

p r o v i d e  p a r e n t s  o f  a  c h i ld  n e w ly  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a  b e t t e r  

e x p e r i e n c e .  U t i l i z in g  th e  f r a m e w o r k  f o r  a  p h e n o m e n o l o g ic a l  s tu d y  a s  o u t l in e d  b y  

C r e sw e l l  ( 2 0 0 7 ) ,  t h e  s tu d y  a d d r e s s e d  th e  f o l l o w in g  r e s e a r c h  q u e s t i o n :  W h a t  w e r e  th e  

p a r e n t s ’ e x p e r i e n c e s  a n d  p e r s p e c t i v e s  w i th  r e g a r d  to  th e i r  c h i l d ’s  d i a g n o s i s  a n d  t r e a tm e n t  

o p t io n s ?  R o l l a n d ’ s  ( 1 9 9 4 )  th e o r y  o f  c h r o n ic  i l l n e s s  a n d  K u b l e r - R o s s ’s  ( 1 9 6 9 )  th e o r y  

r e l a t e d  to  d e a th  h a v e  g u id e d  th e  d e v e lo p m e n t  o f  in t e r v ie w  q u e s t i o n s  f o r  p a r e n t s  o f  

c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  (A p p e n d i x  B ) . A n  o v e r v ie w  o f  th e  s tu d y  a n d  o f  

a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  w a s  p r o v id e d  in  C h a p t e r  I. C h a p t e r  El in c lu d e d  a  r e v ie w  o f  th e  

l i t e r a tu r e .  T h e  m e t h o d o lo g y  w a s  d e s c r ib e d  in  C h a p t e r  I I I .

I n  C h a p t e r  IV , th e  s e v e n  th e m e s  a n d  f o rm u la t e d  m e a n i n g  s t a t e m e n t s  th a t  e m e r g e d  

f r o m  t h e  d a ta  a n a ly s i s  w e r e  p r e s e n te d  w i th  m e a n in g f u l  s t a t e m e n t s  f r o m  th e  p a r t i c ip a n t  

in t e r v ie w s .  In  th i s  c h a p t e r ,  a  s u m m a t iv e  d i s c u s s io n  o f  th e  s t u d y  is  p r e s e n te d  T h i s  is  

f o l l o w e d  b y  c o n c lu s io n s  a n d  r e c o m m e n d a t io n s .
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O v e r v ie w  o f  th e  M e t h o d o l o g y

F o r  th i s  in t e r v ie w  s tu d y ,  12  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  i n c lu d i n g  A u t i sm ,  P e r v a s iv e  D e v e lo p m e n ta l  D i s o r d e r - N o t  O th e rw is e  

S p e c i f i e d  ( P D D -N O S ) ,  o r  A s p e r g e r ’ s S y n d r o m e ,  f r o m  f o u r  d i f f e r e n t  t o w n s  w i t h in  a  

p r e - d e s i g n a te d  s t a t e  in  th e  M id w e s t  w e r e  u l t im a te ly  s e l e c te d  a n d  in t e r v ie w e d .  T h e  a u d io  

r e c o r d e d  in t e r v ie w s  w e r e  t r a n s c r ib e d  a n d  th e n  e x a m in e d  f o r  “ s i g n i f i c a n t  s t a t e m e n t”  

s e n te n c e s  th a t  “ p r o v id e [ d ]  a n  u n d e r s t a n d in g  o f  h o w  t h e  p a r t i c ip a n t s  e x p e r i e n c e d  th e  

p h e n o m e n o n ”  (C r e sw e l l ,  2 0 0 7 ,  p . 6 1 ) .  N e x t ,  c lu s t e r s  o f  m e a n in g  w e r e  d e v e lo p e d  in t o  

th e m e s .  T h e s e  “ s i g n i f i c a n t  s t a t e m e n t s ”  a n d  th e m e s  w e r e  t h e n  u s e d  to  c r e a te  th e  

f o rm u la t e d  m e a n i n g s  o f  th e  p a r t i c i p a n t s ’ e x p e r i e n c e s .  T h e s e  f o rm u la t e d  m e a n in g s  w e r e  

s h a r e d  w i th  th r e e  e x p e r t s  in  th e  f i e ld  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  ( a  c h i ld  p s y c h o lo g i s t  

s p e c ia l i z in g  in  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a  t e a c h e r  s p e c ia l i z in g  in  th e  e d u c a t i o n  o f  

c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  a n d  a  s p e c ia l  e d u c a t i o n  c o o r d i n a t o r  in v o l v e d  in  

th e  o r ig i n a t io n  o f  a n  a u t i sm  e d u c a t io n  p r o g r a m  in  th e  f i e ld )  to  c o m b a t  r e s e a r c h e r  b i a s .  

F in a l ly ,  t h e  f o rm u l a t e d  m e a n in g  s t a t e m e n t s  w e r e  c o m p i l e d  to  w r i t e  a  c o m p o s i t e  

d e s c r i p t i o n  th a t  c a p tu r e d  th e  e s s e n c e  o f  th e  p a r t i c i p a n t s ’ e x p e r i e n c e .

T h e m e  O n e  -  E a r ly  S i g n s  a n d  D ia g n o s t i c  S t r u g g le s

E i g h t  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  id e n t i f i e d  s p e c i f i c  c o n c e r n s  a b o u t  th e i r  c h i l d ’s 

d e v e l o p m e n t  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  a n d  18  m o n th s  F o u r  o u t  o f  12  p a r e n t s  w e r e  s e e in g  

s ig n s  b y  th e  a g e  o f  th r e e  y e a r s .  D e s p i t e  th e s e  e a r ly  c o n c e r n s ,  t h e  d i a g n o s i s  o f  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r  w a s  n o t  c o n f i rm e d  u n t i l  y e a r s  a n d / o r  d o c to r  v i s i t s  la te r .

E ig h t  o f  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  h a v e  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  a u t i s m  o r  P e r v a s iv e  

D e v e l o p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  S p e c i f i e d  ( P D D -N O S )  O f  th e s e  p a r e n t s ,  a ll  o f
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t h e m  h a d  c o n c e r n s  a b o u t  t h e i r  c h i l d ’ s d e v e lo p m e n t  b e tw e e n  t h e  a g e s  o f  12  a n d  18 

m o n th s .  F o u r  o f  th e  p a r e n t s  in t e r v i e w e d  h a v e  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  A s p e r g e r ’s  

S y n d r o m e .  T h e s e  p a r e n t s  d i s c u s s e d  c o n c e r n s  w i th  d e v e lo p m e n t  a t  t h e  a g e  o f  th r e e .  A ll  

o f  th e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  b r o u g h t  th e i r  c o n c e r n s  to  m e d ic a l  d o c to r s .  T h e  p a r e n t s  

in t e r v ie w e d  in  th i s  s tu d y  w h o  b r o u g h t  c o n c e r n s  to  th e i r  d o c t o r s  b e tw e e n  th e  a g e s  o f  12  

a n d  18  m o n th s  f in a l ly  r e c e i v e d  th e  d ia g n o s i s  p r i o r  to  k in d e r g a r t e n ,  b u t  m a n y  d o c t o r  v i s i t s  

l a t e r  a n d  a p p r o x im a te ly  t h r e e  y e a r s  a f t e r  t h e i r  i n i t i a l  c o n c e r n s .  T h e r e f o r e ,  d e s p i t e  th e  

d i a g n o s i s  h a p p e n in g  p r i o r  to  k in d e r g a r t e n ,  t h e r e  w a s  a  s ig n i f i c a n t  a m o u n t  o f  t im e  

b e tw e e n  c o n c e r n s  a n d  d ia g n o s i s .  T h e  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  w h o  h a d  a  c h i ld  d i a g n o s e d  

w i th  A s p e r g e r ’ s  S y n d r o m e  h a d  y e a r s  b e tw e e n  t h e i r  i n i t i a l  c o n c e r n s  a n d  a n  a c tu a l  

d i a g n o s i s .  T h is  d e la y  in  d i a g n o s i s  r e s u l t e d  in  lo s t  t im e  f o r  a p p r o p r i a t e  in t e r v e n t io n s ,  

r e s u l t in g  in  p a r e n t s  a n d  e d u c a t io n a l  p r o f e s s i o n a l s  p l a y i n g  c a t c h - u p .

S e v e ra l  s t u d ie s  in  th e  l i t e r a tu r e  s u p p o r t  t h i s  t h e m e  ( B a i r d  e t  a l . ,  2 0 0 3 ;  B a r a n e k ,  

1 9 9 9 ;  B e a u c h e s n e  &  K e l l e y ,  2 0 0 4 ,  C a l i f o r n ia  D e p a r tm e n t s  o f  E d u c a t i o n  a n d  

D e v e l o p m e n ta l  S e r v ic e s ,  1 9 9 7 ;  G o in  &  M y e r s ,  2 0 0 4 ;  G o in -K o c h e l  e t  a l . ,  2 0 0 6 ;  

H e id g e r k e n  e t  a l . ,  2 0 0 5 ;  L a n d a  &  G a r r e t t -M a y e r ,  2 0 0 6 ;  R e n t y  &  R o e y e r s ,  2 0 0 5 ;

S c h a l l ,  2 0 0 0 ) .  S ig n s  o f  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  a r e  p r e s e n t i n g  t h e m s e lv e s  a s  e a r l y  a s  

12  m o n th s  o f  a g e .  H o w e v e r ,  t h e  d i a g n o s i s  is  b e in g  p r o lo n g e d ,  t h u s  r e s u l t in g  in  lo s t  

i n t e r v e n t i o n  t im e  f o r  th e s e  c h i ld r e n .

T h e m e  T w o  -  L a c k  o f  G u id a n c e  F r o m  

M e d ic a l  P r o f e s s io n a l s

E le v e n  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f e l t  l o s t  a f t e r  t h e i r  c h i l d  w a s  g iv e n  th e  

d i a g n o s i s  o f  h a v in g  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  T h e y  f e l t  t h e y  w e r e  g iv e n  v e r y  l i t t l e
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g u id a n c e  f r o m  th e  m e d ic a l  c o m m u n i ty ,  a f t e r  r e c e iv in g  th e i r  c h i l d ’ s d i a g n o s i s ,  w i t h  r e g a r d  

to  h e lp in g  th e i r  c h i ld  I n  a d d i t i o n ,  t h e s e  p a r e n t s  w e r e  n o t  m a d e  a w a r e  o f  th e r a p y  o p t i o n s  

f o r  th e i r  c h i ld .  T h e r e f o r e ,  t h e s e  p a r e n t s  t o o k  th e  in i t i a t iv e  to  e d u c a te  t h e m s e lv e s  a b o u t  

th e i r  c h i l d ’s  d i s o r d e r  a n d  o p t i o n a l  th e r a p ie s .

T h e y  w e r e  g iv e n  v e r y  l i t t l e  i n f o rm a t io n  a f t e r  r e c e iv in g  th e  d ia g n o s i s  w i th  r e g a r d  

to  w h e r e  to  g o  n e x t  o r  w h a t  in t e r v e n t io n s  w e r e  r e s e a r c h  b a s e d  a n d  p r o v e n  to  b e  e f f e c t iv e  

f o r  c h i ld r e n  o n  th e  s p e c t r u m .  U n f o r t u n a te ly ,  m o s t  o f t e n  th e y  r e l i e d  o n  th e  I n t e r n e t .

W h i le  th e r e  is  a  v a s t  a m o u n t  o f  in f o rm a t io n  o n  th e  I n t e r n e t  r e g a r d in g  a u t i s m  a n d  p o s s ib le  

in t e r v e n t io n s ,  i t  is  a l s o  d i f f i c u l t  t o  d e c ip h e r  w h ic h  in t e r v e n t i o n s  a r e  r e s e a r c h  b a s e d  a n d  

p r o v e n  a n d  w h ic h  in t e r v e n t i o n s  a r e  h o a x e s .  H a v i n g  th e  g u id a n c e  o f  p r o f e s s i o n a l s  in  th e  

f i e ld  is  e s s e n t i a l  t o  e n s u r i n g  th a t  e f f e c t iv e  in t e r v e n t i o n s  a r e  u t i l i z e d .  A s  p r e v io u s ly  

s t a t e d ,  t h e  p a r e n t s  in  th i s  s tu d y  f e l t  t h e y  d id  n o t  r e c e i v e  g u id a n c e  f r o m  th e  p r o f e s s i o n a l s  

th a t  w a s  n e c e s s a r y  to  b e g in  t r e a tm e n t  f o r  th e i r  c h i ld .  T h is  m a y  b e  a  d i r e c t  r e s u l t  o f  th e  

r u r a l  n a tu r e  o f  th e  s t a t e  th e  p a r e n t s  r e s i d e  in  a n d  th e  l a c k  o f  r e s o u r c e s  a v a i l a b le  in  s u c h  a  

s ta t e .

S im i la r  f in d in g s  r e g a r d in g  th i s  th e m e  c a n  b e  f o u n d  in  th e  l i t e r a tu r e  (B a i r d  e t  a l . ,  

2 0 0 3 ;  M c C a b e ,  2 0 0 8 ;  N e s b i t t ,  2 0 0 0 ,  S c h a l l ,  2 0 0 0 ;  W h i ta k e r ,  2 0 0 2 ) .  O n e  d o m in a n t  

th e m e  th a t  e m e r g e d  f r o m  th e s e  s tu d ie s  w a s  f e e l i n g s  o f  c o n f u s io n  a n d  d e s p a i r  d u e  to  th e  

l a c k  o f  in f o rm a t io n  p r o v id e d  a f t e r  t h e  d i a g n o s i s  o f  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .

T h e m e  T h r e e  -  L im i te d  D a y c a r e  O p t i o n s  

a n d  F in a n c ia l  S t r e s s o r s

F o u r  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v i e w e d  b e l i e v e d  th e y  h a d  l im i t e d  o p t i o n s  f o r  d a y c a r e .  

T h e y  s t r u g g le d  f i n d i n g  a n d  k e e p in g  c h i ld c a r e .  T h e y  f e l t  t h e y  h a d  to  q u i t  t h e i r  j o b s  in
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o r d e r  t o  c a r e  f o r  th e i r  c h i ld  w i t h  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .  A l l  o f  t h e  f a m i l i e s  

in t e r v ie w e d  w e r e  a l s o  f i n a n c ia l ly  r e s p o n s ib le  f o r  m a n y  o f  t h e  i n t e r v e n t i o n s  u t i l i z e d .  B o th  

o f  th e s e  b e c a m e  f in a n c i a l  s t r e s s o r s  f o r  th e  f a m il i e s .

M a n y  o f  th e  th e r a p y  o p t io n s  u t i l i z e d ,  i n c lu d in g  a p p l i e d  b e h a v i o r  a n a ly s i s ,  a r e  

e x p e n s iv e  a n d  th e  s o le  r e s p o n s i b i l i t y  o f  th e  p a r e n t s  r a th e r  t h a n  t h e i r  i n s u r a n c e  c o m p a n ie s .  

T h e  l a c k  o f  o n e  p a r e n t ’s  in c o m e  f o r  s o m e ,  a lo n g  w i t h  th e  a d d e d  f in a n c ia l  r e s p o n s ib i l i t y  

f o r  th e r a p i e s  f o r  a ll ,  c a n  b e c o m e  a  h a r d s h ip  f o r  m a n y  o f  t h e s e  f a m i l i e s .  R e s e a r c h  to  

s u p p o r t  o r  d i s c o n f i rm  th i s  t h e m e  w a s  n o t  f o u n d .

T h e m e  F o u r  -  T o m  B e tw e e n

S ix  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  e x p r e s s e d  f e e l i n g s  o f  b e in g  t o m  b e tw e e n  th e i r  

c h i ld  w i th  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  a s  w e l l  a s  o th e r  f a m i ly  m e m b e r s  a n d  f r i e n d s .

T h e s e  p a r e n t s  h a d  a  d i f f i c u l t  t im e  d iv id in g  th e i r  t im e  b e tw e e n  th e i r  o th e r  c h i ld r e n ,  

f a m i ly  m em b e r s ,  a n d  f r i e n d s .  W h e n  s p e n d in g  t h e i r  t im e  a n d  e n e r g y  o n  th e i r  c h i l d  w i th  

a u t i sm ,  th e y  h a d  f e e l in g s  o f  g u i l t  r e g a r d in g  th e i r  o th e r  c h i ld r e n .  W h e n  f o c u s in g  th e i r  

t im e  o n  t h e i r  c h i l d r e n  w i t h o u t  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a n d  o t h e r  f a m i ly  m e m b e r s  a n d  

f r i e n d s ,  t h e y  e x p e r i e n c e d  f e e l in g s  o f  g u i l t  b e c a u s e  th e y  w e r e  n o t  s p e n d i n g  th i s  t im e  o n  

im p r o v i n g  th e i r  c h i l d ’s  d i s o r d e r .  T h e s e  p a r e n t s  e x p e r i e n c e d  th i s  s e n s e  o f  b e in g  t o r n  

b e tw e e n  th e  tw o  s i tu a t io n s  o n  a  c o n s t a n t  b a s i s  a n d  s t r u g g le d  w i th  f i n d i n g  a  b a la n c e .  

A l th o u g h  s p e c i f i c  l i t e r a tu r e  s u p p o r t in g  th i s  th e m e  w a s  n o t  f o u n d ,  R a o  a n d  B e id e l  ( 2 0 0 9 )  

r e p o r t e d  th a t  p a r e n t s  w h o  h a v e  a  c h i ld  w i t h  h ig h  f u n c t i o n in g  a u t i s m  h a v e  a  l im i t e d  s o c ia l  

l ife .
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T h e m e  F iv e  -  C o n c e r n s  f o r  th e  F u tu r e

T e n  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  e x p r e s s e d  f e e l i n g s  o f  c o n c e r n  f o r  w h a t  th e  

f u tu r e  w il l  h o ld  f o r  th e i r  c h i ld .  T h e y  a r e  a n x io u s  a n d  w o r r i e d  a b o u t  th e  u n k n o w n .

T h e s e  c o n c e r n s  v a r i e d  f r o m  h a v in g  r e a l  f r i e n d s h ip s  to  h a v in g  t h e  a b i l i t y  to  l i v e  

a n d  w o r k  in d e p e n d e n t ly .  T h e r e  w e r e  a l s o  c o n c e r n s  a b o u t  w h a t  w o u ld  h a p p e n  to  th e i r  

c h i ld  a f t e r  t h e y ,  t h e  p a r e n t s ,  a r e  n o  lo n g e r  a  p a r t  o f  th i s  w o r ld .  T h e s e  f in d in g s  a r e  s im i l a r  

to  th e  E a s te r  S e a l s ’ ( 2 0 0 9 )  f in d in g s  r e g a r d in g  th e  p a r e n t s ’ c o n c e r n s  f o r  th e i r  c h i l d ’ s  

f u tu r e ,  i n c lu d in g ,  b u t  n o t  l im i t e d  to ,  t h e i r  f u tu r e  f in a n c i a l  s i t u a t i o n  a n d  e m p lo y m e n t  

o p p o r tu n i t i e s .

T h e m e  S ix  -  J u d g m e n t  o f  O th e r s

F iv e  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  e x p r e s s e d  f e e l i n g s  o f  b e in g  j u d g e d  b y  th e  

p u b l i c  d u e  to  th e  f a c t  t h e i r  c h i ld  m a y  l o o k  “ n o rm a l”  b u t  d o e s  n o t  b e h a v e  th a t  w a y .  T h e i r  

c h i ld  m a y  h a v e  h a d  a  m e l td o w n  in  a  p u b l i c  p l a c e  a n d  th e  s t a r e s  o f  s t r a n g e r s  a r e  d i f f i c u l t  

f o r  th e s e  p a r e n t s  to  b e a r .  T h e i r  c h i ld  m a y  a l s o  e n g a g e  in  a b n o rm a l  b e h a v io r s ,  w h ic h ,  in  

tu r n ,  l e a d  to  s t a r e s .

A u t i s m  h a s  b e e n  d e s c r i b e d  a s  a n  “ i n v i s ib l e  d i s o r d e r ”  in  t h a t  t h e s e  c h i l d r e n  

ty p ic a l ly  lo o k  “ n o rm a l .”  D u e  to  th e  “ n o rm a l”  lo o k  o f  th e s e  c h i ld r e n ,  p e o p le ,  w h o  d o  n o t  

u n d e r s t a n d  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s ,  o f t e n  w r o n g f u l ly  j u d g e  th e s e  f a m i l i e s  a n d  

c h i ld r e n ,  e x p e c t i n g  th e m  t o  a c t  a n d  b e h a v e  a s  a  ty p ic a l l y  d e v e lo p i n g  c h i ld  w o u ld  b e h a v e .  

T h e  j u d g m e n ta l  s t a r e s  a n d  c o m m e n ts  m a d e  i t  d i f f i c u l t  f o r  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  in  th i s  

s tu d y  to  t a k e  th e i r  c h i ld r e n  o u t  in  p u b l ic .

T h e s e  f in d in g s  a r e  s im i l a r  to  S c h a l l ’ s  ( 2 0 0 0 )  f in d in g s .  P a r t i c ip a n t s  in  S c h a l l ’ s  

s tu d y  s h a r e d  s to r i e s  o f  r e j e c t i o n  b y  f a m i ly ,  f r i e n d s ,  a n d  s t r a n g e r s  in  th e  c o m m u n i t y .
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T h e m e  S e v e n  -  P a r e n t  P e r c e p t i o n s  o f  V a c c in a t i o n s

S e v e n  o u t  o f  12  p a r e n t s  in t e r v ie w e d  f e l t  t h a t  v a c c in a t i o n s  m a y  h a v e  p la y e d  s o m e  

r o le  in  c a u s i n g  t h e i r  c h i l d ’s  a u t i s m .  T h e y  f e l t  t h a t  t h i s  m a y  b e  d u e  to  a n  in n a te  s e n s i t i v i ty  

th e i r  c h i l d  h a d ,  t im in g  o f  th e  v a c c in a t i o n s ,  o r  m u l t i p l e  d o s e s  g i v e n  a t  t h e  s a m e  t im e .

A l th o u g h  l i t e r a tu r e  r e v i e w e d  r e g a r d in g  v a c c in a t i o n s  a s  a  c o n t r i b u t i n g  f a c to r  f o r  

a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  d id  n o t  s h o w  a  c o r r e l a t i o n  (B a i r d  e t  a l . ,  2 0 0 8 ;  M a k e la  e t  a h ,  

2 0 0 2 ;  S c h e c h te r  &  G r e th e r ,  2 0 0 8 ;  S m e e th  e t  a h ,  2 0 0 4 ;  S te h r - G r e e n  e t  a h ,  2 0 0 3 ;  T a y lo r  

e t  a h ,  2 0 0 9 ) ,  B a i r d  e t  a h  ( 2 0 0 3 )  r e p o r t e d  th a t  t h e  p u b l i c  a n x ie t y  r e g a r d i n g  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  h a s  b e e n  r a i s e d  d u e  to  th e  r e p o r t s  l i n k in g  v a c c i n a t i o n s  a n d  

in f l a m m a to r y  b o w e l  d i s o r d e r  to  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h i s  a n x i e t y  h a s  r e s u l t e d  in  a  

f a l l  i n  im m u n iz a t i o n  r a t e s ,  d e s p i t e  th e r e  b e in g  a  l a c k  o f  e v id e n c e  t h a t  im m u n iz a t i o n s  a r e  

r e s p o n s ib le  f o r  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  F u r t h e rm o r e ,  t h e  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i t h  

a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  f e e l  t h a t  t h e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  d o e s  n o t  t a k e  t h e i r  c o n c e r n s  

r e g a r d in g  th e  p o s s ib le  c a u s e s  o f  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s  s e r io u s ly .

L im i ta t io n s

T h e  p u r p o s e  o f  th i s  s tu d y  w a s  to  u n d e r s t a n d  th e  e x p e r i e n c e s  a n d  p e r c e p t i o n s  

p a r e n t s  o f  a  c h i l d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  h a v e  h a d  t h a t  m a y  p r o v i d e  p a r e n t s  o f  

a  c h i l d  n e w ly  d ia g n o s e d  w i t h  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a  b e t t e r  e x p e r i e n c e .

P a r t i c ip a n t s  in  th e  s t u d y  w e r e  p a r e n t s  o f  m a le  c h i l d r e n  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  i n c lu d in g  A u t i s m ,  P e r v a s iv e  D e v e l o p m e n ta l  D i s o r d e r -N o t  O th e rw is e  

S p e c i f i e d  ( P D D -N O S ) ,  o r  A s p e r g e r ’s  S y n d r o m e ,  w h o  w e r e  s e l e c te d  f o r  in t e r v ie w s  f r o m  

f o u r  d i f f e r e n t  g e o g r a p h ic a l  l o c a t io n s  w i t h in  a  p r e - d e s i g n a t e d  s t a t e  in  th e  M id w e s t .  T h e  

m a jo r i ty  o f  th e s e  p a r e n t s  a t t e n d e d  r e g u la r l y  s c h e d u le d  s u p p o r t  g r o u p  m e e t in g s  in  t h e i r
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c o m m u n i t i e s ,  w h ic h  m a y  h a v e  le d  to  th e  p o s s i b i l i t y  o f  g r o u p th i n k .  G r o u p th in k  r e f e r s  to  

th e  id e a  th a t  t h e  m e m b e r s  o f  th e  s u p p o r t  g r o u p  h a v e  c o h e s iv e  id e a s  r a t h e r  th a n  

in d e p e n d e n t  th o u g h t s .  T h e  g e o g r a p h ic  lo c a t io n ,  l a c k  o f  p a r e n t  p a r t i c ip a n t s  o f  f e m a le  

c h i ld r e n ,  a n d  th e  p o s s i b i l i t y  o f  g r o u p t h i n k ,  r e s u l t  i n  p a r e n t s ’ e x p e r i e n c e s  n o t  b e in g  

r e p r e s e n ta t iv e  t o  a ll  p a r e n t s  w i th  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m .

C o n c l u s i o n s

P a r e n t s  in t e r v ie w e d  in  th i s  s t u d y  f e e l  c o n s ta n t l y  f a c e d  w i t h  b a r r i e r s  a n d  

c o m p l i c a t i o n s  w h i l e  r a i s in g  th e i r  c h i ld .  O n e  o f  t h e  f i r s t  b a r r i e r s  o r i g i n a t e d  w i th  th e  

r e a l i z a t i o n  th a t  t h e i r  c h i ld  w a s  n o t  d e v e l o p i n g  n o rm a l l y  a n d  c o n t i n u e d  th r o u g h o u t  th e  

d i a g n o s t i c  p r o c e s s ,  w h ic h  o f t e n  s p a n n e d  a  lo n g  p e r i o d  o f  t im e  a n d / o r  n u m e r o u s  d o c to r  

v i s i t s .  T h i s  c o n t i n u e d  a s  p a r e n t s  w e r e  g iv e n  v e r y  l i t t l e  g u id a n c e  f r o m  t h e  m e d ic a l  

c o m m u n i t y  a b o u t  h o w  to  p r o c e e d  w i th  th e r a p y  o p t io n s ,  r e s u l t in g  in  th e  p a r e n t s  b e c o m in g  

s e l f - e d u c a t e d .  T h e  c o m p l i c a t io n s  c o n t in u e d  a s  p a r e n t s  b e c a m e  o v e rw h e lm e d  b y  th e  

a m o u n t  o f  in f o rm a t io n  th e y  e n c o u n te r e d  in  th e i r  s e a r c h  f o r  a n sw e r s  a n d  w e r e  f a c e d  w i t h  

m a k in g  d e c i s io n s  f o r  h o w  to  p r o c e e d  w i th  h e lp in g  t h e i r  c h i ld .

T h e  p a r e n t s  fe e l  c o n s ta n t ly  s c r u t in i z e d  b y  o u t s id e r s ,  m a k in g  i t  d i f f i c u l t  f o r  th e m  

to  e n g a g e  in  m a n y  c o m m u n i ty  a c t iv i t i e s  a s  a  f a m i ly .  M a n y  o f  th e s e  c o m p l i c a t i o n s  w e r e  

c h r o n i c ,  in  th a t  t h e y  c o n t in u e d  th r o u g h o u t  n u m e r o u s  e v e r y d a y  e x p e r i e n c e s  a n d  w e r e  th e  

d i r e c t  r e s u l t  o f  r a i s in g  a  c h i ld  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  w h i l e  c o n t i n u a l l y  s e a r c h in g  f o r  

a n sw e r s .  T h e  c o m p le x i ty  o f  d e c i s io n s  p e r s i s t e d  th r o u g h o u t  p e r i o d s  o f  c r i s i s ,  s u c h  a s  

p r e p a r i n g  f o r  t r a n s i t i o n s ,  b o t h  b ig  a n d  sm a l l .
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R e c o m m e n d a t i o n s

R ecom m enda tio n s fo r  M ed ic a l P ro fe ss io n a ls  

P a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a r e  o f t e n  l e f t  w i t h  m a n y  

q u e s t i o n s  a n d  f e w  a n s w e r s  u p o n  l e a r n in g  o f  th e i r  c h i l d ’s  d i s a b i l i t y .  P a r t i c ip a n t s  in  th i s  

s tu d y  f e l t  l o s t  a n d  w e r e  g iv e n  v e r y  l i t t l e  g u id a n c e  f r o m  th e  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s  

r e g a r d in g  w h a t  s t e p s  to  t a k e  o r  i n t e r v e n t i o n s  to  p u r s u e  to  im p r o v e  t h e i r  c h i l d ’s  l e v e l  o f  

f u n c t io n i n g .  T h e r e f o r e ,  t h e s e  p a r e n t s  b e c a m e  s e l f - e d u c a te d  o n  th e  to p ic  o f  a u t i sm  

s p e c t r u m  d i s o r d e r s  p r im a r i l y  t h r o u g h  in f o rm a t io n  p r o v id e d  t o  th e m  v ia  th e  I n t e r n e t .

O n c e  a n  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  d i a g n o s i s  is  c o n f i rm e d ,  I  b e l i e v e  i t  i s  t h e  r e s p o n s ib i l i t y  

o f  th e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  t o  p r o v id e  p a r e n t s  w i th  in f o rm a t io n  r e g a r d in g  r e s e a r c h  b a s e d  

i n t e r v e n t i o n s  a n d  th e r a p ie s  f o r  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h i s  p r a c t i c e  

w o u l d  g i v e  p a r e n t s  a  s t a r t i n g  p o in t  f o r  h e l p in g  t h e i r  c h i ld .  F u r th e rm o r e ,  m e d ic a l  

p r o f e s s i o n a l s  s h o u ld  p r o v id e  th e  p a r e n t s  w i t h  in f o rm a t io n  r e g a r d in g  w h e r e  to  g o  f o r  

a d d i t i o n a l  h e lp ,  g u id a n c e ,  a n d  s e r v ic e s  t h a t  w o u ld  a s s i s t  t h e m  in  g e t t in g  in t e r v e n t i o n s  in  

p l a c e  f o r  th e i r  c h i ld  a s  s o o n  a s  p o s s i b le  a f t e r  r e c e i v in g  th e  d ia g n o s i s .

R ecom m enda tio n s fo r  P a ren ts  o f  C h ild ren  N ew ly  

D ia g n o sed  W ith  a n  A u tism  Spectrum  D iso rd er

H a v in g  g o o d  s u p p o r t  s y s t e m s  in  p l a c e  is  a n  e s s e n t i a l  p i e c e  o f  s t r e s s  m a n a g e m e n t

f o r  p a r e n t s  o f  c h i ld r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  M a n y  s tu d ie s  h a v e  b e e n

c o n d u c t e d  r e g a r d in g  th e  a m o u n t  a n d  ty p e s  o f  s u p p o r t  p r o v id e d  to  p a r e n t s  o f  c h i l d r e n  w i th

d i s a b i l i t i e s  a n d  h o w  th e s e  m a y  im p a c t  s t r e s s  l e v e l s .  H a v in g  s u p p o r t  w i th in  th e  n u c le a r

f a m ily ,  s p e c i f i c a l ly  s p o u s a l  s u p p o r t ,  f o r  b o th  th e  m o th e r s  a n d  t h e  f a th e r s  o f  c h i l d r e n  w i t h

d i s a b i l i t i e s ,  is  c r i t i c a l  f o r  a d a p ta t io n  a n d  a c c e p ta n c e  o f  th e  c h i l d ’s  d i s a b i l i t y  (R e n t y  &
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R o e y e r s ,  2 0 0 5 ) .  E x t e n d e d  f a m i ly  a n d  in f o rm a l  s u p p o r t  f r o m  f r i e n d s  a n d  n e ig h b o r s  a r e  

a l s o  a s s o c ia t e d  w i th  lo w e r  s t r e s s  l e v e l s  a n d  h e lp f u l  in  a s s i s t i n g  p a r e n t s  w i th  c o p in g  w i th  

th e  d e m a n d s  o f  r a i s in g  a  c h i ld  w i th  s p e c ia l  n e e d s  (H a s t in g s  e t  a l , 2 0 0 2 ;  T r iv e t t e  &

D u n s t ,  1 9 9 2 ;  T r u te ,  2 0 0 3 ) .

O n c e  a g a i n ,  a t  t h e  t im e  o f  th e  in i t i a l  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r  d i a g n o s i s ,  I b e l i e v e  

it is  t h e  r e s p o n s ib i l i t y  o f  th e  m e d ic a l  c o m m u n i t y  t o  p r o v id e  p a r e n t s  w i th  in f o rm a t io n  

a b o u t  lo c a l  s u p p o r t  g r o u p s  a v a i l a b le  to  th e m .  T h e  m e d ic a l  p r o f e s s i o n a l s  a r e  r e s p o n s ib le  

f o r  d i a g n o s i n g  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  T h e r e f o r e ,  i t  is  t h e i r  r e s p o n s ib i l i t y  to  p r o v id e  

p a r e n t s  w i th  t h e  n e c e s s a r y  i n f o rm a t io n  f o r  w h e r e  th e y  s h o u ld  g o  n e x t .

R ecom m enda tion s fo r  R esea rch

C o n t i n u e d  r e s e a r c h  is  n e e d e d  r e g a r d in g  th e  e x p e r i e n c e s  a n d  p e r s p e c t i v e s  o f  

p a r e n t s  w h o  h a v e  c h i l d r e n  w i th  a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  A s  s t a t e d  in  t h e  l im i t a t io n s ,  

t h e  g e o g r a p h ic  lo c a t io n ,  l a c k  o f  p a r e n t  p a r t i c ip a n t s  o f  f e m a le  c h i l d r e n ,  a n d  th e  p o s s ib i l i t y  

o f  g r o u p th i n k ,  r e s u l t  in  p a r e n t s ’ e x p e r i e n c e s  n o t  b e i n g  r e p r e s e n ta t i v e s  o f  a l l  p a r e n t s  w i th  

a  c h i ld  d i a g n o s e d  o n  th e  a u t i sm  s p e c t r u m  C o n d u c t in g  r e s e a r c h  s t u d ie s  in v o lv in g  p a r e n t s  

o f  c h i ld r e n  w i th  a  s in g le ,  s p e c i f i c  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  c h i l d r e n  o f  s im i l a r  a g e  

g r o u p s ,  a n d  p a r e n t s  o f  f e m a le  c h i ld r e n  w o u ld  r e s u l t  in  r i c h e r ,  m o r e  v iv id  e x p e r i e n c e s  th a t  

m a y  b e  g e n e r a l i z e d  a c r o s s  a  m u l t i tu d e  o f  s i tu a t io n s .

C lo s i n g  S ta t e m e n t

R a i s i n g  a  c h i ld  w i t h  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r ,  a s  w e l l  a s  a n y  d i s a b i l i t y ,  is  

c h a l l e n g in g .  T h e  p r o v i s io n  o f  s u p p o r t ,  g u id a n c e ,  a n d  i n f o rm a t io n  to  th e  p a r e n t s  o f  th e s e  

c h i l d r e n  is  n o t  o n ly  e s s e n t i a l  t o  e n s u r e  th a t  t h e s e  c h i l d r e n  r e c e iv e  p r o v e n  in t e r v e n t i o n s  in
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t h e i r  p r o g r a m m in g ,  b u t  i t  a ls o  e m p o w e r s  th e  p a r e n t s  w i th  k n o w l e d g e  a t  t h e  b e g in n in g  o f  

t h e i r  j o u r n e y .
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A p p e n d ix  A

R e s e a r c h  C o n s e n t  F o rm :  S u b je c t  P a r t i c i p a t i o n

D e a r _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ ,

Y o u  a r e  in v i t e d  to  p a r t i c ip a te  in  a  r e s e a r c h  p r o j e c t .  T h e  in f o rm a t io n  c o l l e c t e d  w i l l  b e  

u s e d  to  e x a m in e  p a r e n ta l  e x p e r i e n c e s  a n d  p e r s p e c t i v e s  w i th  h a v in g  a  c h i l d  w h o  is  

d i a g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r .

B y  p a r t i c ip a t i n g  in  th i s  r e s e a r c h  p r o je c t ,  y o u  w i l l  b e  in t e r v ie w e d  a t  y o u r  c o n v e n ie n c e  

a b o u t  y o u r  c h i l d ’s  d i a g n o s t i c  p r o c e s s ,  h e a l t h c a r e  e x p e r i e n c e s ,  a n d  e d u c a t io n .  T h i s  w i l l  

t a k e  a p p r o x im a te ly  9 0  m in u te s  o f  y o u r  t im e .  A d d i t i o n a l  f o l l o w - u p  in t e r v ie w s  m a y  b e  

n e e d e d  f o r  f u r t h e r  c l a r i f i c a t io n .  T h e  in t e r v ie w  w i l l  b e  a u d io  r e c o r d e d  f o r  t r a n s c r i p t i o n  

a n d  f u r th e r  a n a ly s i s .  A f t e r  c o m p le t i o n  o f  th e  s t u d y ,  th e  r e c o r d in g s  w i l l  b e  s to r e d  f o r  

th r e e  y e a r s  a n d  th e n  d e s t r o y e d .

P a r t i c ip a t i o n  in  t h i s  s tu d y  is  v o l u n ta r y  a n d  y o u  m a y  w i th d r a w  a t  a n y  t im e .

C o n f i d e n t i a l i t y  i s  a s s u r e d ,  a s  w e l l  a s  a n o n y m i ty .  N e i t h e r  y o u r  n a m e  n o r  y o u r  c h i l d ’s  

n a m e  w i l l  a p p e a r  in  c o n n e c t i o n  t o  th e  in f o rm a t io n  o r  b e  a s s o c ia t e d  w i t h  t h e  r e s u l t s  o f  th e  

s tu d y .  A l s o ,  a ll  c o n s e n t  f o rm s  w i l l  b e  k e p t  s e p a r a t e ly  f r o m  th e  r e s e a r c h  d a ta .

I f  y o u  h a v e  q u e s t io n s  a b o u t  th e  s t u d y  o r  r e s u l t s ,  p l e a s e  f e e l  f r e e  to  c a l l  L o r i  K a la s h  a t  

7 0 1 - 2 3 0 - 2 6 4 2  o r  D r .  M y r n a  O ls o n  a t  7 0 1 - 7 7 7 - 3 1 8 8 .

I f  y o u  h a v e  q u e s t io n s  r e g a r d in g  y o u r  r ig h t s  a s  a  r e s e a r c h  s u b je c t ,  o r  i f  y o u  h a v e  a n y  

c o n c e r n s  o r  c o m p la in t s  a b o u t  th e  r e s e a r c h ,  y o u  m a y  c o n ta c t  t h e  U n iv e r s i ty  o f  N o r t h  

D a k o t a  I n s t i t u t io n a l  R e v i e w  B o a r d  a t  ( 7 0 1 )  7 7 7 - 4 2 7 9 .  P le a s e  c a l l  t h i s  n u m b e r  i f  y o u  

c a n n o t  r e a c h  r e s e a r c h  s t a f f ,  o r  y o u  w is h  t o  t a lk  w i t h  s o m e o n e  e ls e .

B y  s ig n in g  b e lo w ,  y o u  in d ic a te  th a t  y o u  h a v e  r e a d  a n d  u n d e r s to o d  e a c h  o f  t h e  p r e v io u s  

p a r a g r a p h s .  Y o u  f r e e ly  a n d  w i l l in g l y  g iv e  c o n s e n t  to  p a r t i c ip a te  in  th i s  s tu d y .  Y o u r  

s ig n a t u r e  a l s o  in d ic a te s  th a t  t h i s  r e s e a r c h  s tu d y  h a s  b e e n  e x p la i n e d  to  y o u  a n d  th a t  y o u r  

q u e s t i o n s  h a v e  b e e n  a n sw e r e d  Y o u  u n d e r s t a n d  t h a t  y o u  m a y  r e f u s e  to  p a r t i c i p a t e  n o w ,  

o r  m a y  w i t h d r a w  a t  a n y  t im e  in  th e  f u tu r e  w i th o u t  p e n a l ty .

Y o u  w i l l  r e c e i v e  a  c o p y  o f  th i s  f o rm .

I g i v e  m y  p e rm is s i o n  to  p a r t i c ip a te  in  th e  s tu d y  d e s c r i b e d  a b o v e .

S i g n a t u r e _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _

D a te  _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _
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T h a n k  y o u  f o r  p a r t i c ip a t i n g  in  th i s  s tu d y .

R e s e a r c h e r :

L o r i  A . K a la s h  

6 1 6  1 0 th  A v e n u e  N E  

D e v i l s  L a k e ,  N D  5 8 3 0 1  

7 0 1 - 2 3 0 - 2 6 4 2

S tu d e n t  A d v is o r :

D r .  M y r n a  R . O l s o n  

U n iv e r s i t y  o f  N o r t h  D a k o ta  

D e p a r tm e n t  o f  T e a c h in g  &  L e a r n in g  

G r a n d  F o r k s ,  N D  5 8 2 0 2  

7 0 1 - 7 7 7 - 3 1 8 8
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A p p e n d ix  B

P a r e n t  I n t e r v ie w  Q u e s t i o n s

M y  in te rview  w ill include, bu t n o t be lim ite d  to, th e  fo l lo w in g  questions.

1. T e l l  m e  a b o u t  y o u r  c h i ld  s t a r t i n g  w i t h  th e  b e g in n in g .

2 . L o o k in g  b a c k ,  p l e a s e  r e f l e c t  o n  w h e n  y o u r  c h i ld  f i r s t  d i s p la y e d  s ig n s  o f  h a v in g  a n  

a u t i sm  s p e c t r u m  d i s o r d e r .

3 . D e s c r i b e  th e  p r o c e s s  o f  h o w  y o u r  c h i ld  b e c a m e  d ia g n o s e d  w i th  a n  a u t i s m  

s p e c t r u m  d i s o r d e r .

4 . W i th  r e g a r d  to  h e a l th c a r e  s e r v ic e s  ( d o c to r in g ,  d e n t i s t ,  o p to m e t r i s t ,  e t c . ) ,  w h a t  

h a v e  y o u r  e x p e r i e n c e s  e n ta i l e d ?

5. R e f l e c t  o n  th e  e f f e c t iv e  a n d  i n e f f e c t i v e  in t e r v e n t io n s  t h a t  h a v e  b e e n  u t i l i z e d  w i t h  

y o u r  c h i ld .  ( P o s s ib le  f o l l o w - u p :  D e s c r i b e  w h a t  y o u  f e e l  t h e  id e a l  e d u c a t i o n a l  

p r o g r a m m in g  f o r  y o u r  c h i l d  w o u ld  in c lu d e . )

6 . T h e  in t e r v ie w e e  w i l l  b e  a s k e d  t o  r e a d  th e  f o l l o w in g  w o r d  c a r d s  a n d  c h o o s e  s o m e  

to  r e f l e c t  o n . T h e  in t e r v ie w e e  w i l l  b e  a s k e d  to  r e f l e c t  o n  w h a t  c o m e s  to  m in d  

w i t h  r e g a r d  to  th e i r  c h i ld  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r  a n d  a n y  e x p e r i e n c e s  t h e y  

h a v e  h a d :

• S u c c e s s  • Im p o r ta n t  to  M e  • H a p p y

• A n x io u s /W o r r i e d  • T o m  B e tw e e n  • L o s t

• T o u c h e d /M o v e d  • S a d  • F r u s t r a t e d

• A n g r y  • T r u s t / R a p p o r t  • S u r p r i s e d

• G u i l t  • S t r o n g  C o n v ic t i o n  o r  B e l i e f

7 . D e s c r i b e  th e  ty p e s  o f  s u p p o r t  s y s t e m s  t h a t  a r e  in  p l a c e  f o r  y o u .

8 . W h a t  a d v ic e  w o u ld  y o u  g iv e  to  a  p a r e n t  w h o  h a s  a  c h i ld  r e c e n t l y  d i a g n o s e d  w i t h  

a n  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r ?

9 . P le a s e  t a k e  s o m e  t im e  to  t e l l  m e  a n y th in g  e l s e  y o u  w o u ld  l ik e  t o  s h a r e  w i th  m e  

th a t  y o u  h a v e  n o t  h a d  th e  c h a n c e  to  d o  s o  a l r e a d y .

* M o r e  c l a r i f y in g  in t e r v ie w  q u e s t i o n  w i l l  e m e r g e  o n c e  I b e g in  c o n d u c t i n g  o b s e r v a t i o n s  

a n d  in t e r v ie w s .
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S i t e  O b s e r v a t i o n  F o rm

O b s e r v a t i o n  # :

D a te  o f  O b s e r v a t io n :

L e n g th  a n d  T im e  o f  O b s e r v a t io n :  

O b s e r v a t i o n  T y p e :

L o c a t io n :

O b s e r v e r :

C o d e s O b s e r v a t i o n  N o t e s R e f l e c t i o n /N o t e s

8 7
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I n t e r v ie w  # :

D a t e  o f  I n t e r v ie w :

L e n g th  a n d  T im e  o f  I n t e r v ie w :

I n te r v ie w e e  I n f o rm a t io n :

C h i l d ’s  D ia g n o s i s :

I n t e r v ie w e r :

A p p e n d ix  D

I n te r v ie w  T r a n s c r i p t i o n  F o rm

C o d e s I n te r v ie w  T r a n s c r i p t i o n R e f l e c t i o n /N o te s
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F o rm u la te d  M e a n in g  F o rm

S ig n ifica n t S ta tem en ts

F o rm u la ted

M ea n in g

T h em e

C lu sters
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A p p e n d ix  F  

D e b r i e f i n g

T h a n k  y o u  f o r  v o lu n te e r i n g  t o  p a r t i c ip a te  in  th i s  s tu d y . Y o u r  t im e  a n d  i n s ig h t s  a r e  t r u ly  

v a lu e d .  T h e  p u r p o s e  o f  th i s  s t u d y  w a s  to  g a i n  in s ig h t  in to  th e  p e r s p e c t i v e s  o f  p a r e n t s  

w h o  h a v e  c h i ld r e n  d ia g n o s e d  w i th  a u t i s m  s p e c t r u m  d i s o r d e r s .  I t  i s  b e l i e v e d  t h a t  t h r o u g h  

y o u r  p a r t i c ip a t io n  w e  m a y  n o w  h a v e  a  b e t t e r  u n d e r s t a n d in g  o f  h o w  w e  c a n  p o s i t iv e ly  

a f f e c t  t h e  e x p e r i e n c e s  o f  p a r e n t s  w h o  h a v e  f u tu r e  c h i ld r e n  w i t h  a u t i s m  s p e c t r u m  

d i s o r d e r s .

I f  y o u  h a v e  q u e s t i o n s  a b o u t  th e  s t u d y  o r  r e s u l t s ,  p l e a s e  f e e l  f r e e  to  c a l l  L o r i  K a la s h  a t  

7 0 1 - 2 3 0 - 2 6 4 2  o r  D r . M y r n a  O ls o n  a t  7 0 1 - 7 7 7 - 3 1 8 8 .

I f  y o u  h a v e  q u e s t i o n s  r e g a r d in g  y o u r  r i g h t s  a s  a  r e s e a r c h  s u b je c t ,  o r  i f  y o u  h a v e  a n y  

c o n c e r n s  o r  c o m p la in t s  a b o u t  th e  r e s e a r c h ,  y o u  m a y  c o n ta c t  t h e  U n iv e r s i t y  o f  N o r t h  

D a k o t a  I n s t i t u t i o n a l  R e v i e w  B o a r d  a t  ( 7 0 1 )  7 7 7 - 4 2 7 9 .  P le a s e  c a l l  t h i s  n u m b e r  i f  y o u  

c a n n o t  r e a c h  r e s e a r c h  s t a f f ,  o r  y o u  w is h  to  t a lk  w i t h  s o m e o n e  e ls e .

T h a n k  y o u  f o r  p a r t i c ip a t in g  in  t h i s  s tu d y .
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