Geenit vai ymparist6? Monikulttuurinen kamppailu autismin ontologiasta
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Monikulttuurisuus on ajankohtainen puheenaihe terveydenhoidossa yha li-
sdantyvan maahanmuuton seurauksena globalisoituvassa maailmassa. Téssa
esseessd tarkastelen sairauden monikulttuurisuutta maahanmuuton ja autis-
min esimerkkien avulla. Tutkimuksissa on todettu, ettd maahanmuuttajien
lapsilla on korkea riski saada autismidiagnoosi (Keen, Reede & Arnone 2010).
Léansimaista ainakin Ruotsissa ja Yhdysvalloissa diagnoosi oli yleisempi so-
malimaahanmuuttajien lapsilla verrattuna maiden kantavéestoon tai muiden
etnisten vahemmistdjen jalkikasvuun (Barnevik-Olsson, Gillberg & Fernell
2008; Decoteau 2017; Hewitt et al. 2016). Autismidiagnoosien rdjahdysmaéinen
kasvu on Yhdysvalloissa johtanut jopa puheisiin ja spekulaatioihin autismiepi-
demiasta (Arkowitz & Lilienfeld 2012). “Epidemian”, kuten itse autisminkaan,
syista ei olla yksimielisid, vaan selitysten valilla kdydaan neuvottelua, ja maa-
hanmuuttajien omat kasitykset poikkeavat lansimaisen ldaketieteen vastaavis-
ta.

Laaketieteellisessd antropologiassa ndhddan, ettd kulttuurilla on suuri merki-
tys siihen, miten terveys ja sairaus késitetdan, miten sairautta tulisi hoitaa ja
kuinka terveydenhoito tulisi yhteiskunnassa jarjestaa. Eri kulttuureista tulevat
voivat ajatella eri tavoin sairauksien syistd ja seurauksista. (Honkasalo, Salmi

& Launis 2012, 12; Tiilikainen 2012, 169-170.) Yksil6tasolla kulttuurin vaikutus
nakyy esimerkiksi ihmisten terveyskayttaytymisessa. Ihminen ajattelee tervey-
destddn ja toimii edistddkseen sitd kulttuurisesti muotoutuneiden arvojen, us-
komusten, asenteiden ja toimintatapojen mukaisesti. (Honkasalo ym. 2012, 13.)
Kun sairautta tarkastellaan kulttuurin yhteydesss, sitd ei tulisi kdsittad pysyva-
na vaan tilannekohtaisesti muuttuvana ja aina uudelleen neuvoteltavana; sama
sairaus ndyttdytyy hyvin erilaisena filosofin, historioitsijan ja ladkarin silmin
katsottuna ja eri aikoina (Tuohela 2012, 59).

Léhtokohtani antropologi ja filosofi Annemarie Molin (1999; 2002) ajattelua
seuraten kuitenkin on, ettd erilaiset kasitykset yhdestd sairaudesta eivét ole
vain erilaisia ndkemyksid samaan asiaan — tdssa tapauksessa autismiin — vaan
toisistaan poikkeavia ontologioita. Molin mukaan ontologiat ovat olemisen
tapoja, joissa sairautta performoidaan erilaisilla tavoilla. Erilaiset kasitykset
sairaudesta eivat ole vain mielipiteitd vaan omia todellisuuksiaan, joilla on
reaalisia seurauksia. Vastaavasti kun ndiden todellisuuksien vililld kaydaan
kamppailua siitd, mikd on “patevin” tapa olla, voidaan puhua ontologian politii-
kasta (ontological politics) (Mol 1999).




Vaikka autismilla olisi sama biolddketieteellinen pohja kulttuurista ja ajasta
riippumatta, on sekin vain hamarasti lddkareiden saavutettavissa erilaisten
historiallisesti muotoutuneiden tutkimuskaytanteiden ja teknologisten laittei-
den, kuten magneettikuvauslaitteiden avulla. Laboratorio ei ole objektiivinen
tyotila, kuten filosofi Bruno Latour ja sosiologi Steve Woolgar teoksessaan La-
boratory Life (1986) korostavat: tieteellisen tiedon luominen ei ole riippuvaista
vain ihmisista ja heidédn sosiaalisista suhteistaan. Tosiasioita ei 10ydetd, vaan
ne rakennetaan — ja tdima vaatii tyotd ja my0ds ei-inhimillisten tekijoiden ak-
tiivisuutta. Tutkimuslaitteet ja ldnsimaisen lddketieteen historia ovat mukana
rakentamassa kasitysta siitd, mitd autismi on. Vastaavasti kulttuureissa, joiden
terveydenhoitojarjestelmd poikkeaa lansimaisesta normista ja joiden tautiluo-
kitukset, klinikoilla kdytossa olevat laitteet ja terveydenhoitojarjestelmét ovat
erilaiset, autismi rakennetaan ja hoidetaan erilaisin keinoin, esimerkiksi uskon-
non ja kansanldakintatiedon suomin avuin.

Késittelen esseessdni ensiksi viimeaikaisesta tutkimuskirjallisuudesta 16y-
tdmaani kahta erilaista ontologiaa: avaan, mitd autismilla tarkoitetaan lansi-
maisessa ladketieteessd, mitd syitd autismin ja erityisesti maahanmuuttajien
suuremman autismiriskin takaa on 16ydetty ja miten ndma poikkeavat somali-
maahanmuuttajien omista hahmotuksista. Toiseksi tarkastelen, miten keskus-
telu autismin syistd liittyy terveyden eriarvoisuuteen ja taisteluun erilaisista
todellisuuksista. Huomioni on erityisesti Yhdysvaltojen tilanteessa, jota kasit-
telen sosiologi Claire Laurier Decoteaun (2017) somalivanhempien autismika-
sityksid koskevan tutkimusesimerkin valossa. Kolmanneksi pohdin sairauteen
ja terveyteen liittyvien késitysten kulttuurista muovautuvuutta ja sekoittumis-
ta. Lopetan esseen kokoavaan pohdintaan.

Autismia ja somalimaahanmuuttajia koskevasta tutkimuskirjallisuudesta voi-
daan hahmottaa kaksi erilaista historiallisesti rakentunutta autismin ontolo-
giaa. Ensimmainen nojaa 1800-luvulla lansimaissa institutionalisoituneeseen
ladketieteeseen ja esimerkiksi teknologisiin laitteisiin, joiden avulla autismin
aiheuttama geeni olisi ainakin periaatteessa mahdollista 16ytda. Toinen, maa-
hanmuuttajien omiin ndkemyksiin liittyvad ontologia, turvaa esimerkiksi us-
kontoon ja kansanparannukseen.

Autismi on ldnsimaisessa ladketieteessd neurobiologisen kehityksen hairici-
hin liittyva diagnoosi. Se perustuu muun muassa kielen ja sosiaalisten taitojen
kehityksen hitauteen ja ongelmiin lapsuudessa. Diagnoosi on yleensa tehty
puheen tuottamisen ja kognitiivisten taitojen ongelmien seka kayttaytymiseen
liittyvien seikkojen kuten aggressiivisuuden, empatian puutteen ja stereotyyp-
pisen kaytoksen pohjalta. Autismi ndhddan ihmisen geeniperimaan liittyvana
pysyvéna tilana, jota ei voi parantaa.! (Crafa & Warfa 2015; Decoteau 2017,
169-170, 171; Tuchman 2003.) Aikaisemmissa tutkimuksissa autismin syyksi on
esitetty niin korkeaa synnytysikda (Sandin et al. 2012), ditiyden aikaista maas-
tamuuttoa (Crafa & Warfa 2015; Keen et al. 2010) kuin "jadkaappiditia”, joka
ei ole osannut vastata kehittyvan lapsensa tunteisiin oikealla tavalla (Hacking
2009, 162). Jalkimmaisin kasitys on télla hetkelld pitkalti kuopattu. Nykyisin
autismin syyt liitetadn geeniperiman lisédksi usein raskausaikaan ja sen kompli-
kaatioihin kuten huonoon ravintoon tai pakolaisuuden aiheuttamaan stressiin
(Crafa & Warfa 2015).

Lénsimaiset nakemykset autismin aiheuttavista tekijdistd ovat usein psyko-
logia- ja biologiavoittoisia. Tautiluokituksen taustasta on esitetty myds joitain
sosiaalitieteellisempid nakemyksid, joissa autismi liitetddn yhteiskunnallisiin
tekijoihin kuten sosioekonomiseen asemaan (Rai et al. 2012).2 Jotkut yhteiskun-
nallisia tekijoitd painottavat ndkemykset liittyvét erityisesti autismin runsaa-
seen esiintymiseen maahanmuuttajien lasten keskuudessa. Sosioekonomisen
aseman lisdksi tallainen syy on esimerkiksi maahanmuuttajien huono paasy
(tai hakeutuminen) terveydenhuoltojarjestelmaén, josta on seurannut diagnoo-
sin venyminen ja autismiin liittyvien oireiden paheneminen (Decoteau 2017,
170).

Somalimaahanmuuttajien omat nakemykset autismin syista poikkeavat osittain
lansimaisista syyhahmotelmista. Yhdysvaltoihin muuttaneet ja autismikiis-
telyn seurauksena aktivoituneet somalit rajaavat autismin syyt kotimaastaan

1 Autismi on my6s erddnlainen ylikisite tai -kategoria erilaisille autismikirjon hiiricille
(autism spectrum disorders, lyh. ASD), kuten Aspergerin syndroomalle (Tuchman 2003).

2 On nihty, ettd perheen alhainen sosiockonominen asema — vanhempien pienet tulot,
alhainen koulutus ja fyysisesti raskaat tyopaikat — ennustaisi lapsen autismia (Rai et al.
2012). Toisaalta on my0s esitetty, ettd vanhempien korkea sosioekonominen asema liittyisi
lapsen riskiin saada autismi-diagnoosi tai huoleen siitd, onko lapsi mahdollisesti autistinen
(]?Faj et al. 2012; Sun et al. 2014). Tuntuisi kuitenkin oudolta ajatella, ettd sosioekonominen
asema olisi varsinainen syy autismin takana. Kyseessi on enemmin autismin esiintymisen
tai sithen liittyvien mielipiteiden ja sosioekonomisen aseman vilinen korrelaatio, jonka
mahdolliset syy-yhteydet ovat jadneet tutkimuksissa piiloon.
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poikkeaviin ruokavalioon, terveydenhoitoon ja ymparistoon: amerikkalainen
ruokavalio sisdltda lisdaineita, ymparistomyrkkyjd, geenimanipuloituja tuot-
teita ja vahan D-vitamiinia; terveydenhuollossa annettavat keisarileikkaukset,
rokotukset ja antibiootit ndhddan osittain haitallisina; kotimaasta poikkeava
ymparistd aiheuttaa stressid. Somalimaahanmuuttajien mukaan tarkein syy
autismin takana on naiden kaikkien yhteisvaikutus suolistobakteereihin. (De-
coteau 2017, 170, 172.)

Suomalaisessa haastattelututkimuksessa puolestaan on huomattu, ettd so-
malit eivdt valttdmattad pidd suomalaisten ladkareiden diagnosoimia mielen-
terveyden ongelmia lddketieteellisind. Sen sijaan he ndkevit psykologisten
ongelmien syyt hengellisind tai sosiaalisina ja ajattelevat, etta niitéd tulee hoitaa
myo0s psykoterapeuttisista ja yksilollisistd hoitomenetelmistd poikkeavin, esi-
merkiksi uskonnollisin, keinoin (Molsd, Hjelde & Tiilikainen 2010 ; ks. my6s
Lindroos tdssda numerossa). Kun somalimaahanmuuttaja saa lapselleen autis-
midiagnoosin, on hyvin mahdollista, ettd keinoja ymmartda ja hoitaa tautia
haetaan lahtémaan kulttuurista ja sen ajatustavoista kasin. Kun autismi raken-
netaan niiden varaan, autismi performoidaan linsimaisesta normista poikkeavilla
tavoilla.

Annemarie Molin késite ontologian politiikka liittyy ajatukseen, jonka mukaan
todellisuus on avoin ja se muokataan kdytdnnon toiminnassa erilaisia periaat-
teita noudattaen. Todellisuuksia on monia, ja ne ovat historiallisesti, materiaa-
lisesti ja kulttuurisesti paikallisia. (Mol 1999, 75.) Néin ajateltuna autismikin
rakentuu eri paikoissa ja eri aikoina erilaisiksi kasityksiksi ja kaytanteiksi. Se
ei ole selvdrajaista ja pysyvda vaan erilaisia tarkoituksia varten muuttuvaa.
Vaikka lansimaisen nykykasityksen mukaan autismia pidetddn elinikdisend
sairautena, jonka syyn uskotaan liittyvan geeniperimaan, ei tautiluokituksen
etiologiassa olla yksimielisid autismia aiheuttavista tekijoista (Tuchman 2003).
Siksi sen ymparilld kaytavaa keskustelua on hedelmillisté tarkastella ontolo-
gian politiikan viitekehyksesta: autismi méarittyy ja muokkautuu erilaisten
kontekstien mukaisesti ja erilaisia intressejd ajatellen. Autismin tapauksessa
kulttuurilla ndyttiisi olevan erityisen suuri merkitys tautiluokituksen kasitta-
miseen. Autismin lansimainen ladketieteellinen malli eroaa huomattavasti siita,
miten autismista ajatellaan esimerkiksi somalikulttuurissa.

Yhdysvalloissa asuvat somalimaahanmuuttajat eivat pidd autismia sairautena.
He kyseenalaistavat autismin geneettisen perustan ja nidkevét sen ympariston
aiheuttamana lopputuloksena. Autismia vastaava sana myos puuttuu koko-
naan somalin kielestd. Geneettisen autismikasityksen kyseenalaistaminen ei
liity vain somaleihin, vaan se on yleistd myds lansimaalaisten keskuudessa - on
tavallista, ettd autismia ei ndhdd synnynndisena tai parantumattomana vaivana
vaan koetaan, ettd siitd voi parantua erilaisin ruumiin kokonaisvaltaisuuteen
liittyvien terapiakeinojen avulla. Erona kuitenkin on, ettd somalimaahanmuut-
tajat kokevat maahanmuuttaja- tai pakolaisstatuksen seka valtavdestostd poik-
keavan etnisyyden mukanaan tuoman yhteiskunnasta poissulkemisen vaikut-
tavan autismin kehittymiseen — ldht6maassa autismia ei ollut olemassakaan,
se on kohdemaan syrjinnastd ja ekskluusiosta seuraava tauti. (Decoteau 2017,
160-170, 172.)

Nain vallitseva ldnsimaiseen ldaketieteeseen perustuva ontologia kyseen-
alaistetaan. Autismin kasite on ristiriidassa somalien terveys- ja todellisuus-
kasitysten kanssa, koska se ei kuulu niihin. Kaytostd, jonka perusteella autis-
midiagnoosi annetaan kuten aggressiivisuutta ei somalialaislapsilla heidén
kotimaassaan esiintynyt, vaan se niahdain oireena kohdemaan fysikaalisesta
(ruoan siséltdmat lisdaineet ja geenimanipuloitu ravinto) ja sosiaalisesta (syr-
jintd ja ulossulkemisen kadytannot) ymparistosta.

Koska ldnsimainen késitys autismista ja sen perusteista kyseenalaistetaan ndin
kokonaisvaltaisesti, voidaan puhua eri ontologioista, olemisen tavoista ja to-
dellisuuksista — autismi ei ndyttdydy muuttumattomana tautina, sairautena
tai kehityksen héiriond vaan kulttuurin, historian ja materiaalisen ympariston
mukaan muuttuvana entiteettind. Se saa myos erilaisia merkityksia kontekstis-
ta riippuen: ldnsimaisen autismidiagnoosin taustalla voi olla terveydenhuollon
halu auttaa potilasta vaikeuksiensa kanssa, timéan assimiloiminen ympériston
vaatimuksiin, kun taas somalit ndkevat autismin “lansimaisena sairautena”
(Decoteau 2017), jota Somaliassa ei ole olemassa. Tama kietoo ontologian poli-
tiikan yhteiskuntapoliittisiin kamppailuihin laajemmin: “taudin” aiheuttaja on
maahanmuuttajien eriarvoinen kohtelu, yhteiskunta.

Péallisin puolin nayttaisi siltd, ettd somalien autismin ontologia asettuu vasta-
hankaan laaketieteellisen autismin ontologian kanssa. Tilanne ei ole kuitenkaan
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néin mustavalkoinen. Ontologiat eivét ole selvarajaisia ja pysyvid vaan sekoit-
tuvia, muuttuvia ja neuvoteltavissa. Esitteleméssani Decoteaun tutkimukseen
perustuvassa tapauksessa Yhdysvaltojen ja Somalian kulttuurien sekoittumi-
nen vaikuttaa somalimaahanmuuttajien kasityksiin autismin alkuperastd, joka
palautuu niin yksildllisiin kuin rakenteellisiinkin tekijoihin. Somalien ehdotta-
mat autismin hoitokeinot ovat myds eri kulttuurien ehdollistamia, niissa yh-
distyvat niin ladketieteelliset, psykologiset kuin vaihtoehtoisetkin, esimerkiksi
hengelliset tai uskonnolliset, terapiamuodot (Decoteau 2017, 174). Lansimaista
ladketiedettd ei tdysin kyseenalaisteta somalimaahanmuuttajien keskuudessa
autismin syistd puhuttaessa. Enemmankin toimitaan osaksi sen sisaltd kasin:
halutaan korostaa ympériston vuorovaikutusta ihmisen elimiston kanssa. Tas-
sd autismin olemuksen muotoutumiseen vaikuttavat my6s maahanmuuton,
usein pakolaisuuden, herdttdmat tunteet kuten stressi seka jyrkka ero koti-
maan ja muuttomaan terveyskaytanteiden kanssa.

Erilaisten kulttuuristen ainesten sekoittumista voidaan kuvata transnationaa-
lisuuden kasitteelld. Transnationaalisuus liittyy oleellisesti globalisaatioon.
Tiiviisti ilmaistuna se tarkoittaa sosiaalisten suhteiden ylirajaisuutta, valtion
rajat ylittavad eliméntapaa ja -piiria (Tiilikainen 2012, 170-171). Somalimaa-
hanmuuttaja voi rakentaa identiteettiddn, johon terveyskasitykset oleellisesti
kuuluvat, sekd omasta ettd kohdemaan kulttuurista kasin. Tilanteessa henkiloa
ei voida yksiselitteisesti pitdd joko yhden tai toisen kulttuurin edustajana. Yh-
dysvaltoihin muuttava somali on enemménkin erilaisten kulttuurien vélissa ja
samalla luomassa uutta omanlaistaan olemisen tapaa, jossa kansanlagkinta ja
-perinteet yhdistyvat lansimaiseen ladketieteeseen. Toisaalta olemiseen vaikut-
tavat kasitykset ovat alun perinkin kulttuurien sekoittamia. Esimerkiksi huoli
ymparistomyrkkyjen ja rokotteiden mahdollisista haittavaikutuksista on yleis-
ta muidenkin kuin somalien keskuudessa. Ihmiset eivét ole jonkin yksittdisen
ja vakaan kulttuurin “edustajia”, silld kulttuuritkaan eivét ole pysyvid vaan
muuttuvia. Lansimainen ladketiedekddn ei muodosta yhtendista ja tarkkara-
jaista kulttuuria, vaikka ldnsimaille yhteisend piirteend voidaan pitad niiden
terveydenhoitojérjestelmien rakentamista kliinisen lddketieteen varaan.

Lopulta kulttuurien sisélldkaan ei ole padsty autismin syistd yhteisymmarryk-
seen. Vaikka autismikirjon héirididen geneettisestd taustasta ollaan lansimais-
sa lahes yksimielisid, se mika tai mitkad geenit tautiluokitukseen liittyvat, on
yha hdmaéréan peitossa (Muhle, Trentacoste & Rapin 2004). On myds puhuttu
autismista tai siihen liittyvistd oireyhtymista kuten Aspergerin syndroomasta

sosiaalisina konstruktioina, mahdollisuudesta, ettd kyseessd on enemmankin
poikkeavien ihmisten luokitteluun ja assimilaatioon rakennettu viline kuin
biologis-psyykkinen tauti (esim. Molloy & Vasil 2002).

Lopulta kiista autismiin kytkeytyvistd erilaisista ontologioista on yksinker-
taistaen palautettavissa ikuisesti ratkaisemattomaan kysymykseen ihmiseksi
tulemisen ehdoista: geenit vai ymparisto? Onko ihminen syntyessaan ”tyhja
taulu”, jonka ymparisté muokkaa mukaisekseen, vai asettaako perima rajat sil-
le, mitd ihmisesta voi tulla? Tdssa esseessd antamieni esimerkkien mukaisesti
keskustelu autismin syistd nayttdisi asettuvan samalla tavalla kahteen leiriin.
Toisessa, somalimaahanmuuttajien asuttamassa, autismi palautuu lopulta pit-
kalti ympéristoon ja yhteiskuntaan, kun taas ldnsimaisen laaketieteen valtaa-
massa leirissé luotto geenien ja periman voimaan aiheuttaa autismi on vahva.

Ristiriidasta maahanmuuttajien olemisen tapojen ja kohdemaan terveyskay-
tantojen valilld seuraa vaikeita tilanteita varsinkin silloin, kun maahanmuut-
taja on pakolainen ja joutunut lihtemaén kotimaastaan vieraaseen kulttuuriin
pakosta. Miten esimerkiksi autismin hoito tulisi jdrjestdd, kun siihen ei edes
uskota? Onko lansimainen késitys autismista somaleita diagnosoitaessa pe-
rusteltu, kun ontologiat nayttaytyvat niin erilaisina? Maahanmuuton, globa-
lisaation ja transnationaalisuuden kasvaessa erilaiset ontologiat lisddntyvit ja
sekoittuvat vdistamatta. Tulevaisuuden globalisoituvassa maailmassa voi olla
yha kyseenalaisempaa, mikéd on oikea tapa olla terve tai sairastaa. Koko “au-
tismi”-sanan puuttuminen oman kielen sanavarastosta jo itsessdan herattdisi
monet muutkin kuin somalit epdileméaédn diagnoosin patevyyttd. On ilmeistd,
ettd tdllaiset kulttuuriset eroavaisuudet voivat johtaa terveydenhoidon kannal-
ta epamieluisiin ja ongelmallisiin tilanteisiin eri kulttuuritaustaisten ihmisten
kohdatessa. Siksi kielelld ja kulttuurilla on suuri merkitys terveydenhoitoa kos-
kevissa kysymyksissa.

On tdrkeda tarkastella erilaisia terveyteen ja sairauteen liittyvia kiista- ja neu-
vottelutilanteita. Kun ajatellaan, ettd erilaiset nakemykset “samaan” asiaan
eivét ole vain ndkemyksid vaan todellisuuksia, avataan tietd aidolle monikult-
tuurisuudelle. Kenelld on valta tai kyky paattad mikd on oikea tapa olla terve
tai sairastaa? Pelkéstddn geneettiseksi nahty autismi voi pahimmillaan johtaa
eriarvoisuuden kasvamiseen, jos maahanmuuttajien omia kokemuksia taudin
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yhteiskunnallisesta, yhteisdstd ulossulkemiseen liittyvéstd taustasta ei oteta
taysipainoisesti huomioon. On mahdollista, ettd tallainen diagnosointi vain
vahvistaa olemassa olevia syrjivid rakenteita, kun erilaisia ndkemyksia ei oteta
tosissaan vaan poikkeamina normista.

Kamppailu erilaisten autismikasitysten valilld liittyy osaltaan autisminkirjon
hairididen epdselvyyteen. Linsimaatkin luottavat talld hetkelld erilaisiin toisis-
taan poikkeaviin tautiluokituksiin, vaikka niiden pohja onkin sama. Erilaisia
kasityksia autismin syistd tai itse autismista ei tulisikaan ajatella toisiaan pois-
sulkevina asioina vaan vaihtoehtoisina olemisen tapoina. Ne eivit ole synty-
neet tyhjdstd vaan ne ovat rakentuneet historiassa erilaisten tietojen ja kdytéan-
teiden varaan. Kun tima rakentuneisuus ja siihen liittyvat prosessit avataan,
eikd vaihtoehtoisia olemisen tapoja oteta annettuina, voidaan aito yhteys eri
kulttuurien valilld 1oytaa ja kamppailu voi muuttua keskusteluksi.
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