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Terveydenhuollon ammattilaiset kohtaavat tydssaan yha enemman kaksi- tai monikielisia asi-
akkaita, joiden kulttuuritausta saattaa olla hyvin erilainen ja yhteisen kielen 16ytyminen haas-
tavaa. Kaksi- tai monikielisten ja erilaisista kulttuureista tulevien lasten kehityksen arviointi ja
autismikirjon piirteiden tunnistaminen ja diagnosointi on usein vaikeaa. Taman katsauksen
tarkoituksena on kuvata, minkalaisia vaikutuksia kaksi- tai monikielisyydella on kirjallisuuden
mukaan autismikirjon lapsen kielelliseen kehitykseen, minkélaisia erityispiirteitd monikulttuu-
risuus tuo lapsuusian autismin varhaiseen toteamiseen seka joitakin kirjallisuudessa esille tul-
leita kaytannon nakdkulmia monikulttuuriseen autismikirjon lapsen perheen kanssa tydsken-
telyyn. Samanaikainen tai perékkainen kaksikielisyys autismikirjon lapsilla ei nayttaisi vaikut-
tavan lapsen dominantin kielen kehitykseen merkitsevasti. Lapsen toisen kielen sanaston ke-
hitykseen naytti vaikuttavan eniten uudelle kielelle kommunikatiivisessa mielessé altistumisen
maara seka ensimmaisen kielen taitotaso. Eri kulttuureista tulevien perheiden uskomukset ja
tulkinnat autismikirjon hairion syistd, kehityskulusta ja oireista voivat vaikuttaa siihen, miten
perhe suhtautuu diagnoosiin seka tarjottuihin kuntoutusmuotoihin. Kaikkiin eri kieliin ja kult-
tuureihin mukautettujen tutkimusvalineiden kehittdminen on kaytannossa eparealistista, joten
ammattilaisten on tarkeaa olla tietoisia seikoista, jotka vaarantavat luotettavan tulkinnan. Tul-
kin kaytté on usein valttamaténta monikulttuurisessa autismikirjon lasten ja heidan per-
heidensa kanssa tydskentelyssd, mutta se tuo vuorovaikutukseen my®ds omat haasteensa.
Mahdollisimman varhainen lapsuusian autismin toteaminen ja kuntoutus on todettu tarkeaksi
ja eri kulttuureista tulevien vanhempien kanssa olisi tarkeaa kayda keskustelua syntyneesta
huolesta ja kartoittaa ovatko vanhemmat kiinnittdneet huomiota samoihin seikkoihin kuin am-
mattilaiset. Toisaalta olisi hyva huomioida, odottavatko suomalaisen kulttuurin edustajat lap-
selta kayttaytymistd, jota vanhemmat eivat nae tarkeana tai toivottuna.

Avainsanat:

Autismikirjo, kaksi- tai monikielisyys, monikulttuurisuus
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JOHDANTO

Terveydenhuollon ammattilaiset kohtaavat
tydssaan yha enemman kaksi- tai monikie-
lisia asiakkaita, joiden kulttuuritausta saat-
taa olla hyvin erilainen ja yhteisen kielen
[0ytyminen haastavaa. Maahanmuuttaja-
taustaiset alle kolmevuotiaat lapset ovat
usein kotihoidossa omassa kieli- ja kulttuu-
riymparistossaan ja altistuvat valtakielelle,
tédssé tapauksessa suomen kielelle, siirty-
essdan paivahoitoon ja osallistuessaan
varhaiskasvatukseen. Talloin opetus- ja
oppimiskieli on eri kuin kotikieli.

Sosiaalisen  kommunikoinnin  vaikeudet
ovat keskeinen piirre autismikirjon hairi-
0ssa ja osa lapsista ei kayta lainkaan pu-
huttua kieltd, osalle kehittyy jonkin verran
kielellistda kommunikaatiota ja osalla on
vain hieman vaikeutta puhutun kielen
avulla  kommunikoinnissa ~ (American
Psychiatric Association (APA), 2013). Lap-
suusidn autismi pyritddn tunnistamaan
mahdollisimman varhain, jotta tehokas
kuntoutus paastaisiin aloittamaan. Kaksi-
tai monikielisten ja erilaisista kulttuureista
tulevien lasten kehityksen arviointi ja autis-
mikirjon piirteiden tunnistaminen ja diagno-
sointi on usein vaikeaa.

Tama tyd sai alkunsa tarpeesta kerata tie-
toa Kliiniseen tyéhtn Satasairaalan (ent.
Satakunnan keskussairaala) lastenneuro-
logian yksikbn moniammatillisen tydryh-
man kayttéon. Tarvetta oli 16ytdd nakokul-
mia varhaislapsuuden autismin diagno-
sointiin ja kuntoutuksen suunnitteluun mo-
nikulttuuristen perheiden kanssa tydsken-
neltaessa.

Autismikirjon hairion diagnostiset
Kriteerit

Autismikirjon hairié (ASD) on neurobiologi-
nen kehityshairio, joka diagnosoidaan lap-
sen kayttaytymisen perusteella. Autistisen
kayttaytymisen ilmenemisessa on suurta
yksilollista vaihtelua, mita lisda erityisesti
se, ettd autismikirjon piirteitd voi ilmeta
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paattelykyvyiltddn hyvin erilaisilla henki-
16illa. Erityisesti kielenkehityksen taso vai-
kuttaa hairion ilmenemismuotoon. Talla
hetkella Suomessa kaytdssa olevan ICD-
10 tautiluokituksen (WHO, 1992) jaottelun
mukaan autismin vakavinta muotoa kutsu-
taan varhaislapsuuden autismiksi tai lap-
suusian autismiksi. Talloin autistinen kayt-
taytyminen on tullut esille lapsen kehityk-
sen varhaisessa vaiheessa ja siihen liittyy
puheen kehityksen viivastyma. Uusimpien
diagnostisten kriteerien DSM-5:n (APA,
2013) mukaan diagnostiikassa on siirrytty
jatkumomalliin, jossa kaytetdan vain yhta
diagnostista nimiketté: autismikirjon hairio
(ASD). Suomessa on kaytéssa ICD-10 -
tautiluokitus, jota ollaan uudistamassa (ver-
sio ICD-11). Tata artikkelia kirjoitettaessa
ei ollut tiedossa, kuinka yhtenevaiset uu-
den ICD-11 luokituksen ja DSM-5 luokituk-
sen kriteerit tarkalleen tulevat olemaan.
Tassa artikkelissa kaytetdan DSM-5 tauti-
luokituksen mukaisia kriteereita.

Autismikirjon hairion diagnostisiin kriteerei-
hin katsotaan keskeisimpina kuuluvan py-
syvia vaikeuksia sosiaalisessa kommuni-
kaatiossa ja vuorovaikutuksessa seka ra-
joittuneita, toistavia kayttaytymismuotoja,
kiinnostuksen kohteita ja toimintoja (APA,
2013). Liitteessa 1. on taulukkomuodossa
koottuna tarkentaen naita piirteitd muuta-
min esimerkein. Oireet alkavat varhaislap-
suudessa ja niista on selvasti haittaa use-
alla elaman alueella. DSM-5 (APA, 2013)
luokittelee autismikirjon hairion vaikeusas-
teen kolmiportaisesti tuen tarpeen mukaan
sosiaalisen kommunikaation ja/tai toista-
van kayttaytymisen alueella. Jos autistinen
kayttaytyminen liittyy johonkin tunnettuun
geneettiseen, ladketieteelliseen tai muu-
hun neuropsykiatriseen hairi6én, DSM-5:n
(APA, 2013) mukaan kyseinen hairi diag-
nosoidaan erikseen. Usein autismikirjon
lapsilla on liitAnnaisdiagnooseja, kuten ke-
hitysvamma, kielihairio, tarkkaavaisuus-
hairio, ahdistuneisuushairid, pakko-oirei-
nen hairié, masennus tai epilepsia. Usein
todetaan myds univaikeuksia seka ruoan
valikoivuutta ja ruoansulatusvaikeuksia
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(APA, 2013). DSM-5:ss& on myds uutena
sosiaalisen kommunikaation hairid, johon
ei kuulu rajoittuneita ja toistavia kiinnostuk-
sia tai toimintoja. Tama saattaa jatkossa
olla ainakin osittain yhtenevéinen ICD-10 -
tautiluokituksen epatyypillinen autismi -ni-
mikkeen kanssa.

Autismikirjon hairididen esiintyvyys on li-
saantynyt viimeisten vuosikymmenten ai-
kana. APAnN (2013) mukaan sita on arvioitu
selittdvan osin lisdantynyt tietoisuus autis-
mikirjon hairibsta sekd sen myota autisti-
sen kayttaytymisen herkempi tunnistami-
nen. Liséksi esiintyvyysarvioon vaikuttaa
paljon se, koskeeko arvio vain lapsuusian
autismia vai koko autismikirjoa. DSM-5
(APA, 2013) arvioi esiintyvyydeksi 1 %.
Suomalaisissa  esiintyvyystutkimuksissa
koko autismikirjon esiintyvyydeksi on saatu
0.8 %, mika vastaa hyvin kansainvalisia tut-
kimuksia (Mattila ja muut, 2011). Autismi-
kirjon hairididen vuosittainen esiintyvyys oli
53.7/10 000 Suomessa vuosina 1987-2005
syntyneita lapsia koskevan vaesttpohjai-
sen kohorttitutkimuksen mukaan (Hinkka-
Yli-Saloméki ja muut, 2014). Viimeksi mai-
nitun tutkimuksen mukaan autismikirjon
esiintyvyys on pojilla yleisempaa kuin ty-
toilla.

Autismikirjon syntymekanismeja ja
kognitiivisia erityispiirteita

Castrén ja Kyllidginen (2013) sekad Castrén
(Timonen, Castrén & Ar6la-Dithapo, 2019,
S.74-85) ovat pohtineet autismikirjon hairi-
Oiden taustalla olevia tekijoitd. He toteavat,
ettd autismikirjon hairion tiedetaan olevan
vahvasti perinnéllinen, mutta biologisia
syntymekanismeja ei ole voitu taysin selvit-
tdaa. Usein autismikirjon lapsen vanhem-
milla tai sisaruksilla on lievia autismikirjon
piirteita, kuten esimerkiksi kielen kehityk-
sen viivetta, kielen kayttétaitojen seka sosi-
aalisen kehityksen vaikeuksia, perfektio-
nismia tai persoonallisuuteen liittyvia jayk-
kia toimintatapoja. Autismikirjon hairiéta pi-
detdan usean monimutkaisen geneettisen
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ja ymparistotekijan summana. Lisdksi on
todettu aivojen rakenteellisia poikkeavuuk-
sia seka valittajaainepoikkeavuuksia. Usei-
den tutkimusten mukaan aivojen toiminnal-
liset poikkeavuudet ovat yhteydessa hairi-
6ihin hermoratayhteyksissa, jotka valittavat
kieleen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen
liittyvaa tietoa. Autismikirjon syntymekanis-
meja selvittavien tutkimusten tuloksissa on
paljon vaihtelua.

Autismikirjon diagnoosiin paatymisen ika-
vaihe vaihtelee autistisen kayttaytymisen
vaikeusasteen ja henkilon yleisen paattely-
kyvyn tason mukaan. Pienen lapsen autis-
mikirjon hairid diagnosoidaan yleensa 3-4
vuoden iassa. Kognitiiviset poikkeavuudet
sosiaalisessa suuntautumisessa ja moti-
vaatiossa voivat olla nakyvilla hyvin varhai-
sessa vaiheessa (Dawson ja muut, 2004)
ja lapsuusian autismi voidaan tunnistaa jo
ennen kolmen vuoden ikd& (Timonen ja
muut, 2019, s.42-48). Esimerkiksi vasta-
syntyneet vauvat osoittavat sosiaalisen
suuntautuneisuutensa jo ensimmaisten
elinkuukausien aikana ja toisaalta korostu-
neen autismikirjon diagnoosin riskin omaa-
villa lapsilla toisen henkilén silmiin suuntau-
tumisen on havaittu vihenevan ikavalilla 2-
6kk (Jones, Gliga, Bedford, Charman &
Johnsson, 2014). Vanhempien huoli lap-
sensa kehityksesta ajoittuu tyypillisimmin jo
15-18kk ikédén. Ensimmaiseen ikavuoteen
mennessa lapsilla (joilla on myéhemmin
diagnosoitu autismikirjon hairié) on havaittu
vaikeuksia katsekontaktissa, omaan ni-
meen reagoimisessa, sosiaalisessa hy-
myssa seka jaljittelytaidoissa (Zwaigen-
baum ja muut, 2005). Pienen lapsen autis-
mikirjon hairién alkuvaiheelle on joissain ta-
pauksissa tunnusomaista jo saavutettujen
taitojen menetys. Tyypillisesti taitojen taan-
tuminen ilmenee kielellisten taitojen menet-
tamisena noin 2-vuotiaana, mutta myos so-
siaalisten tai omatoimisuustaitojen heikke-
neminen on mahdollista (APA, 2013).

Castrénin mukaan autismikirjon hairiossa
kykyprofiili voi vaihdella merkittavasti (Ti-
monen ja muut, 2019, s.44). Autismikirjon
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hairion esiintyessa kehitysvamman yhtey-
dessé, on vaikeaa erotella, mik&a kognitiivi-
nen prosessoinnin vaikeus liittyy autismikir-
jon hairioon ja mika kokonaiskehityksen vii-
veeseen. DSM-5:n mukaan alyllisen suori-
tuskyvyn ja autismikirjon hairié voivat siis
esiintya yhdessa ja ne voidaan diagno-
soida myds erikseen. Autismikirjossa sosi-
aalinen toimintakyky on kuitenkin yleista
kehitystasoa heikompi ja erityisesti sosiaa-
lisiin tilanteisiin liittyvan tiedon prosessoin-
nin vaikeudet ovat tyypillisia (APA, 2013).

Autismikirjon hairion taustalla olevia kogni-
tiivisia prosesseja on kaytetty kuvaamaan
autistista kayttaytymista ja samalla sita
kautta on suunnattu kuntoutusta. Kirjalli-
suuden mukaan keskeisimpia autismikir-
joon liitettyja kognitiivisia prosesseja ovat
vaikeudet mielen teoriassa ja toiminnanoh-
jauksessa seka yksityiskohtiin keskittyva
prosessointityyli. Mielen teorian vaikeuk-
sien (Baron-Cohen, 2000) on esitetty liitty-
van autismikirjon lapsen vaikeuteen kuvi-
tella toisen henkilbn mielen sisaltéd ja
osuutta vuorovaikutuksessa. Mielen teo-
rian vaikeuksien on todettu olevan yhtey-
dessa autismikirjon henkilén kielenkehityk-
sen tasoon. Autismikirjon hairidihin liittyvat
toiminnan ohjauksen vaikeudet tulevat tyy-
pillisimmin esille kognitiivisena joustamat-
tomuutena (vaikeus vaihtaa joustavasti
vastaus- tai toimintatapaa), organisointi- ja
suunnittelukyvyn vaikeuksina seka hanka-
luutena monitoroida omaa toimintaa (Hill,
2004). Toiminnanohjauksen vaikeuksilla
voidaan ndin kuvata autismikirjon hairioon
littyvid kaavamaisia ja toistavia kayttayty-
mismuotoja seka sosiaalisen kommunikaa-
tion ja vuorovaikutuksen puutteita. Jous-
tava sosiaalinen vuorovaikutus vaatii suju-
vaa tilanteen analysointia, toimintatavan
vaihtamista sekd hyvaa itsesaatelykykya.
Autismikirjon lapsen voi olla vaikeaa eh-
kaista tilanteeseen sopimattomia reakti-
oita, mukauttaa kayttaytymistaan ymparis-
tosta saadun palautteen mukaan, hyddyn-
téaa aikaisempia kokemuksia uusien toimin-
tasaantdjen luomisessa seka erottaa olen-
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nainen tieto epaolennaisesta. Yksityiskoh-
tiin keskittyva prosessointityyli tai kokonai-
suuden havaitsemisen heikkous (Happe &
Frith, 2006) on yhdistetty autistiseen kayt-
taytymiseen liittyviin kapea-alaisiin mielen-
kiinnon kohteisiin, esineiden yksityiskoh-
dista kiinnostumiseen, kasvojen ja tuntei-
den tunnistamiseen sek& kommunikaation
ja sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeuk-
siin. Esimerkiksi kokonaistilanteen mielta-
misen vaikeus voi haitata kielenymmar-
rystd, kun yksittdisen sanan merkitys on
paateltavissa vain lauseyhteydesta. Sosi-
aalisissa tilanteissa suotavaan kayttaytymi-
seen ei mydskaan riita yksittaisten tapojen
tunteminen, vaan niiden kaytté on sovellet-
tava tilanteeseen. Yleinen vaikeus irrottaa
tarkkaavuus havaitusta kohteesta ja vai-
keus yllapitaa suotuisaa vireystilaa saattaa
myo0s liittya sosiaalisen suuntautumisen ke-
hityksen hairiintymiseen (Elsabbagh ja
muut 2013).

Kaksi- tai monikielisyys ja autismi

Erilaisissa kieliympéristdissa elavien moni-
kielisten lasten kehityksen arviointi ja erityi-
sesti autismikirjon vaikeuksien tunnistami-
nen on kliinisessd tydssa haasteellista.
Smolanderin, Kunnarin ja Laasosen (2016)
mukaan monikielisyys maaritellaan siten,
ettd simultaanissa monikielisyydessa lap-
sen kielet kehittyvat rinnakkain hyvin var-
hain, usein syntymasta saakka, mutta vii-
meistaan kolmen vuoden ikd&n mennessa.
Perakkaisessa monikielisessd kehityk-
sessa ensimmaisen kielen sanasto ja ra-
kenteet on jo kohtuudella opittu toisen tai
kolmannen kielen omaksumisen alkaessa.

Ihmisten liikkuvuuden lisadntyminen, kan-
sainvalistyminen ja maailmantilanteen
muutokset ovat tuoneet my®ds Suomeen
kaksi- ja monikielisyyden lisdantyvassa
maarin. Smolander ja muut (2016) viittaa-
vat esimerkiksi vuoden 2014 Tilastokes-
kuksen arvioon, jonka mukaan muuta kuin
suomea, ruotsia tai saamea puhuvien 0-9-
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vuotiaiden lasten mé&ara on kaksinkertais-
tunut kymmenessa vuodessa koko
maassa, erityisesti padkaupunkiseudulla.
Kliinisen havainnon perusteella my6s pe-
rakkainen kaksikielisyys on voimakkaasti li-
saantynyt lasten diagnostisissa tutkimuk-
sissa terveydenhuollon ammattilaisten
kohtaamien = maahanmuuttajataustaisten
perheiden kanssa tyéskennellessa.

Taman katsauksen tarkoituksena on:

+ Kuvata minkéalaisia vaikutuksia kaksi- tai
monikielisyydella on kirjallisuuden mukaan
autismikirjon lapsen kielelliseen kehityk-
seen.

« Kuvata minkalaisia erityispiirteitd moni-
kulttuurisuus kirjallisuuden mukaan tuo lap-
suusian autismin varhaiseen toteamiseen.

Kirjallisuuden pohjalta tavoitteena on myos
tuoda esille joitakin kaytannén nakokulmia
monikulttuuriseen autismikirjon lapsen per-
heen kanssa tydskentelyyn.

MENETELMAT

Kirjallisuushaku suoritettiin syksylla 2018
kayttamalla hakutietokantoja PsycINFO ja
Ovid Medline. Hakusanoina kaytettiin late
bilingual* OR multicultural* OR multilin-
gual* AND diagnos* OR clinical assess-
ment* AND autism*. Hakua rajattiin aluksi
vuosille 2010-2018 ja taydennettiin lopuksi
manuaalisesti. Haku kohdistui englannin-
kielisiin tutkimuksiin. Haun avulla etsittiin
vertaisarvioituja, kontrolloituja vertailevia
tutkimuksia, joissa tutkittujen ik&jakauma
rajattiin alle kouluikaisiin lapsiin. Haussa
tuli esille, etta kaksi- ja monikielisyydesta ja
autismikirjon lasten kielellisestd kehityk-
sestd on tehty systemaattiset kirjallisuus-
katsaukset vuosina 2014 ja 2017. Tasta
syysta sitd ei endd lahdetty toistamaan,
vaan tyossa kaytettiin naita kirjallisuuskat-
sauksia seka niiden sisaltamia tutkimuksia
pohjana edella mainitulle a-kohdan kysy-
myksenasettelulle. Systemaattista vertailu-
aineistoa monikielisten lasten tyypillisesta
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kielenkehityksesta ja suomen kielesté toi-
sena, perékkaisena kehittyvana kielené on
vahan (Smolander ja muut, 2016). Autismi-
kirjon alle kouluikaisiin lapsiin ja perékkai-
seen monikieliseen kehitykseen liittyvaa
tutkimusta, jossa suomi olisi yhtena opitta-
vista kielista, ei taméan katsauksen artikke-
lihaussa tullut esille yhtaan.

Monikulttuurisuuden kasittelysta rajattiin
pois aihealueet autismin esiintyvyys maa-
hanmuuttajilla ja autismikirjon lasten tutki-
muksiin paasyajankohta eri kulttuureissa.
Ne eivat mahtuneet tAman tyon piiriin ja oli-
sivat vaatineet laajaa taustoittamista eri
maiden terveydenhuoltojarjestelmien erilai-
suuden vuoksi. Monikulttuurisuuteen ja au-
tismiin liittyvat tutkimukset olivat usein ta-
paustutkimuksia. Koska taman ty6n lahto-
kohtana oli etsia kirjallisuuden ja tehtyjen
tutkimusten kautta nakokulmia erityisesti
kliiniseen ty6hon, valittin b-kohdan autis-
mikirjon toteamiseen ja monikulttuurisuu-
teen liittyvien aiheiden kasittelyn pohjaksi
Daleyn (2002) tekema jaottelu. Taman ja-
ottelun pohjalta etsittiin mainittujen hakueh-
tojen lisdksi manuaalisesti taydentden kir-
jallisuutta, joka keskittyi erityisesti diagno-
sointiprosessiin ja monikulttuurisuuteen liit-
tyviin arvoihin, asenteisiin, uskomuksiin
seka toisaalta suomalaisessa terveyden-
huollossa kaytossa olevien tydvalineiden,
erityisesti psykologien tutkimusvalineiden,
kaytdn haasteisiin.

TULOKSET

Nykytutkimuksen mukaan useamman kie-
len omaksuminen ei ole riski kielellisten
vaikeuksien kehittymiselle (Smolander ja
muut, 2016). Simultaanisti kaksikieliset lap-
set etenevat kielenkehityksen suhteen sa-
mantahtisesti kuin yksikieliset. Perakkai-
seen kaksikielisyyteen kuuluu osittain sa-
manlaisia vaiheita, mutta my6s eroja alku-
vaiheessa, etenemisvauhdissa seka fo-
nologiassa ja &aantdmisessa (Paradis ja
muut, 2011, s.111-126). Smolander ja
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muut (2016) toteavat Cumminsin (2008) ar-
vioivan, ettd arjen kommunikaatiokyvyn
saavuttaminen perattaisessa monikielisyy-
dessa toisen opittavan kielen suhteen kes-
ta& noin kaksi vuotta ja akateemisen kieli-
taidon (ajattelun kieli) 5-10 vuotta. Kohnert
(2010) toteaa, etta tyypillisesti kielellisesti
kehittyvat kaksikieliset lapset hydtyvat mo-
lempien kielten oppimisen tuesta kognitii-
visten, akateemisten seka sosiaalisten tai-
tojen suhteen. Soton ja Yun (2014) mukaan
kaksikielisyys ei nayttaisi haittaavan kielel-
lisen kehityksen etenemistd mydskaan lap-
silla, joilla on kielenkehityksen vaikeutta.
Smolander ja muut (2016) toteavat Leonar-
din (2014) mukaan, ettd monikielisilla lap-
silla kielelliset vaikeudet tulevat esille kai-
kissa opittavissa kielissa, todennakdisesti
usealla kielen osa-alueella, mutta eri ta-
valla eri kielissa. Talldin tietyt virhetyypit
seka niiden merkitys kielenkehitykselle tai
vaikeusasteelle ovat kielikohtaisia.

Kaksi- ja monikielisyys ja autismikir-
jon lasten kielellinen kehitys

Huomioita autismikirjon erityispiirteista
seka puheen- ja kielen kehityksesta

Autismikirjon hairioon liittyvat sosiaalisen
vuorovaikutuksen ja kommunikaation vai-
keudet, kaavamainen kayttaytyminen seka
rajoittuneet mielenkiinnon kohteet tuovat
omat haasteensa kaksi- tai monikielisten
lasten kehitykseen verrattuna kielenkehi-
tyksen erityisvaikeuksiin. Autismikirjon héai-
rioon liittyvat vaikeudet suunnata tarkkaa-
vuus puhedaaniin seka jaettuun tarkkaavuu-
teen ovat olennainen osa kielenkehitysta ja
hairiytyessaan voivat vaikeuttaa merkitta-
vasti puheen ja kielenkehitysta kaksi- ja
monikielisilla autismikirjon lapsilla.

Hambly ja Fombonne (2012) ovat koonneet
kirjallisuudesta autismikirjon lasten kielen-
kehitykseen mahdollisesti vaikuttavia eri-
tyispiirteitd. Autismikirjon lasten taipumus
valikoida ei-puheaénia enemman kuin pu-
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hetta ymparistosta vahentdd heidan suun-
tautumistaan puhujiin ja samalla myds
mahdollisuuksia analysoida ymparoivaa
kaksikielistd arsykeymparistdd. Koska au-
tismikirjon lapset seuraavat vahemman
kasvojen liikkeitd puhuessa, he saavat
my06s vahemman visuaalisia vihjeita kielten
erottelussa. Ympariston aanet saattavat
myds sekoittaa ja peittda puheeseen liitty-
vat signaalit d&nteistd ja painotuksista,
jotka vaikuttavat kielten erotteluun ja vas-
taanottamiseen. Lisaksi jaetun tarkkaavuu-
den vaikeus saattaa vahvistaa puheen tuo-
ton ja ymmartamisen vaikeutta autismikir-
jon lapsilla, koska katsekontaktin seka
osoittamisen vahaisyys hidastaa sanan
merkityksen yhdistdmista kohteeseen.
Hamblyn ja Fombonnen (2012) mukaan
lapsen ensimmaisen elinvuoden aikana
nayttaisi olevan korostunut ajanjakso puhe-
kielen havaitsemiselle ja erottelulle (vokaa-
lien ja konsonanttien erot ja artikulaation vi-
suaaliset vihjeet), jolloin myds kaksikieliset
lapset luovat perustan eri kielten raken-
teille. Sanojen ja lauseiden ymmartami-
seen ja tuottoon saattaa vaikuttaa se, ettei
kahta kielta pystyta sujuvasti ja tarkasti ha-
vaitsemaan tai prosessoimaan. Kaksikielis-
ten lasten taytyy oppia, ettéa kaksi tai use-
ampi sana voivat viitata samaan kasittee-
seen tai yksi sana useampaan kasittee-
seen eri kielissa. Kliinisessa tydssa heraa
usein huoli, ettd autismikirjon lasten kom-
munikoinnin kehitys olisi erityisen haasteel-
lista autismikirjon piirteiden lisaksi kaksikie-
lisyyden tuoman kuormituksen vuoksi. Eri-
tyisesti useammalle kielelle altistumisen
ajankohta ja perakkainen kaksikielisyys
saattaisi vaikuttaa autismikirjon lasten kie-
len oppimiseen.

Kaksi- ja monikielisten autismikirjon
lasten kielellinen kehitys kirjallisuuskat-
sausten valossa

Aiheesta on askettain tehty kaksi syste-
maattista kirjallisuuskatsausta. Drysdale,
van der Meer ja Kagohara (2014) loysivét
katsauksessaan kahdeksan tutkimusta,
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jotka kasittelevat kaksikielisten perheiden
autismikirjon lasten kielellistd kehitysta
sekd vanhempien ja ympariston suhtautu-
mista kaksikielisyyteen. Lund, Kohimeier ja
Duran (2017) loysivat katsauksessaan seit-
seman empiirista artikkelia, joissa vertailtiin
kaksi- ja monikielisten seké& yksikielisten
autismikirjon lasten kielellistda kehitysta.
Drysdale ja muut (2014) seké Lund ja muut
(2017) kirjallisuuskatsaukset sisalsivat viisi
samaa empiirista tutkimusta.

Drysdale, van der Meer ja Kagohara (2014)
tekivat systemaattisen kirjallisuuskatsauk-
sen, jossa arvioitiin kahdeksan tutkimusta,
jotka kasittelivat kaksikielisten perheiden
autismikirjon lasten kielellistd kehitysta
sekd vanhempien ja ympariston suhtautu-
mista kaksikielisyyteen. Tutkimuksissa oli
yhteensa 182 lasta sekd 62 vanhempaa.
Katsaukseen valituista artikkeleista nel-
jassa vertailtiin kaksi- ja yksikielisten autis-
mikirjon lasten kielellista kehitysta seka yh-
dessa arvioitiin kaksikielista interventiota
autismikirjon lapselle. Naiden arvioiden pe-
rusteella kaksikielisyys ei nayttaisi vaikutta-
van negatiivisesti kielelliseen kehitykseen
lapsilla, joilla on autismikirjon hairid. Drys-
dale ja muut (2014) kuitenkin toteavat, etta
kyseisissa tutkimuksissa vertailtava kieli oli
englanti ja muilla kielilla ja erilaisilla kielten
sanastoilla seka rakenteilla saattaisi olla
erilainen vaikutus lopputulokseen. Myoés
otannan koko, kaksikielisyyden maaritelma
seka kehityksen mittarit vaihtelivat. Tekijoi-
den mukaan tulokset olivat siis l&hinna
suuntaa antavia. Tutkimuksissa oli melko
vahan lapsia, joilla ei ollut kaytdssa lain-
kaan sanoja tai niitd oli hyvin vahan tai he
kommunikoivat jonkin kommunikointia tu-
kevan tai korvaavan menetelman (AAC)
avulla. Taman vaikutus toisen kielen oppi-
miseen jad pohdittavaksi. Vanhempien ja
ympariston suhtautumista kaksikielisyy-
teen autismikirjon lapsilla arvioitiin kol-
messa tutkimuksessa (Jegatheesan, 2011;
Kay-Raining Bird, Lamond & Holden, 2012;
Yu, 2013), joita tarkastellaan jaljempana.
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My6s Lund, Kohimeier ja Duran (2017) te-
kivat systemaattisen kirjallisuuskatsauksen
empiirisesta tutkimuskirjallisuudesta, jossa
vertailtiin kaksi- ja monikielisten seka yksi-
kielisten autismikirjon lasten kielellista ke-
hitysta. Katsauksessa kasiteltiin seitsemaa
artikkelia, joissa oli yhteensé 358 lasta. Tu-
lokset olivat jonkin verran vaihtelevat,
mutta yhteenvetona todettiin, etté alle kou-
luikaisten autismikirjon lasten kielenkehi-
tyksessa ei tullut esille merkittavia eroja
yksi- ja kaksikielisilla puheen tuottamisessa
tai ymmartamisessa. Yksikielisten lasten
kielen kehityksessa havaittiin hieman etua
ensimmaisten sanojen kehityksessa seka
vaihtelevaa ja viitteellista etua puheen vas-
taanottamisessa. Yhdessd tutkimuksista
(Valicenti-McDermott ja muut, 2013) todet-
tiin, ettd kaksikieliset autismikirjon lapset
jokeltelivat merkittavasti yksikielisia toden-
nakdisemmin seka kayttivat myos enem-
man eleitd kommunikoivassa mielessa, ku-
ten osoittivat tai johdattivat toisen henkilon
haluamansa esineen luo. Kaksikielisten
lasten kielen kehityksessd naytti olevan
hieman etua sanavaraston kehityksessa.
Suurin osa analysoiduista seitsemasta tut-
kimuksesta koski simultaanisti kaksikielisia
autismikirjon lapsia. Tutkimuksissa ei ver-
tailtu kaksikielisten autismikirjon lasten kie-
lellista kehitystd tavanomaisesti kehittyvien
kaksi- ja yksikielisten lasten kielelliseen ke-
hitykseen tai lapsiin, joilla on jokin muu ke-
hityksellinen hairid. My6s autismikirjon vai-
keusaste vaihteli eri tutkimuksissa.

Ainoastaan yhdessa tutkimuksessa (Ham-
bly & Fombonne, 2012) vertailtiin erikseen
simultaanisti ja perakkaisesti kaksikielisia
autismikirjon lapsia (keskimaarin 56kk
iAssa) ja todettiin, etta kaksikielisyydelle al-
tistumisen ajankohta ei vaikuttanut merkit-
tavasti lapsen dominantin kielen oppimi-
seen, kun vertailtiin syntymasta saakka tai
myO6hemmin kaksikielisessa ymparistossa
elavia lapsia. 66% kahdelle kielelle saman-
aikaisesti altistuneista lapsista ja 57% pe-
rakkaisesti kahdelle kielelle altistuneista
autismikirjon lapsista puhui tutkimusajan-
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kohtana sanoja toisella kielella. Toisen kie-
len sanavarasto oli selvasti pienempi kuin
vahvemman kielen sanavarasto ja vain
muutama lapsista kaytti lausetasoista pu-
hetta toisella kielella. Peréakkaisesti kaksi-
kielisten autismikirjon lasten kielenkehitys
jai hieman, mutta ei merkittavasti jalkeen
yksikielisten autismikirjon lasten kehityk-
sesta. Sosiaalisen vuorovaikutuksen piste-
maarat olivat merkittavasti suurempia sa-
manaikaisesti kaksikielisilla lapsilla kuin
perékkaisesti kaksikielisilla autismikirjon
lapsilla. My@s tassa tutkimuksessa saman-
aikaisesti kaksikielisten ja yksikielisten au-
tismikirjon lasten kielenkehitys eteni sa-
maan tahtiin. Tutkijat huomauttavat, etta ei
tiedetd oppiiko autismikirjon lapsi toisen
kielen sanaston helpommin kuin &anteet,
taivutukset tai lauserakenteet, joita myos
tarvitaan kaksikielisyyden saavuttamiseksi.
Kyseisessé tutkimuksessa myos perakkai-
sesti kaksikieliset lapset altistuivat uudelle
kielelle jo melko varhaisessa vaiheessa, 3-
5 -vuotiaana, joten tuloksia ei voida suo-
raan yleistaa autismikirjon lapsiin, jotka al-
tistuvat toiselle kielelle vasta mydhemmin
koulussa. Toisaalta lasten altistuminen eri
kielille saattoi vaihdella paljonkin. Esimer-
kiksi kaksikielinen perhe saattoi vahentaa
lapselle puhutun kielen kokonaan yhteen,
ymparistdn valtakieleen, kun lapsen ongel-
mat havaittiin. Tutkimuksessa ei mydskaan
vertailtu kognitiivisten taitojen yhteytta tu-
loksiin, vaikka kognitiivisella kapasiteetilla
on selkea yhteys kielelliseen kehitykseen.
Hamblyn ja Fombonnen (2012) mukaan
vaikuttaa kuitenkin siltd, etta autismikirjon
lapset etenevat kielellisessa kehitykses-
sdaan samoin riippumatta siita onko ympa-
ristd yksi- tai kaksikielinen. Vaikeudet tai
erot puheen havainnoinnissa, jaetussa
tarkkaavaisuudessa tai muussa kielen op-
pimisen perustoiminnoissa eivat nayttaisi li-
saavan riskeja kaksikielisilla autismikirjon
lapsilla verrattuna yksikielisiin ikatoverei-
hin.

Hambly ja Fombonne (2014) tutkivat myds
3-7 -vuotiaiden autismikirjon lasten (n=33)
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toisen kielen sanavaraston kokoon vaikut-
tavia tekijoita. Kyseisessd tutkimuksessa
lapsen toisen kielen sanaston maara oli yh-
teydessa siihen, kuinka paljon lapsi suo-
raan altistuu toiselle kielelle kommunikatii-
visessa mielessa ja kuinka hyva on ensim-
maisen kielen taitotaso. Pelkk& passiivinen
toiselle kielelle altistuminen ei taannut toi-
sen kielen sanaston kehittymista. Kognitii-
visten taitojen puutteet eivat ennakoineet
valttamatta toisen kielen sanaston kehi-
tystd, mikali lapsi kykenee yhdistdmaan sa-
nan ja sen kohteen. My6s aiemmassa tut-
kimuksessa on todettu, ettd lapset, joilla on
merkittavid kielellisia vaikeuksia voivat op-
pia sanoja kahdella kielelld, yhdistaen
kaksi eri sanaa samaan kohteeseen (Kay-
Raining Bird ja muut, 2005). Kognitiivisten
taitojen puutteet voivat kuitenkin vaikeuttaa
edistyneempien Kkielellisten taitojen kehi-
tysta. Sosiaalisten taitojen vaikeudet voivat
vaikeuttaa toisen kielen oppimista vahenta-
malla mahdollisuuksia olla vuorovaikutuk-
sessa perheen ja ikatovereiden kanssa,
vaikka epdasuoraa toiselle kielelle altistu-
mista olisikin maarallisesti paljon (Yu,
2013). Hambly ja Fombonne (2014) totesi-
vat, etta jatkossa tarvitaan suurempia tutki-
musotoksia, jotta voidaan luotettavammin
arvioida kielen oppimiskyvyn, sosiaalisten
vaikeuksien ja kielelle altistumisen suh-
detta.

Drysdale ja muut (2014) toteavat, etta tut-
kimustulosten  perusteella  kliinisessa
tydssa olisi hyva huomioida, etta kaksikieli-
syys ei vaikeuta lapsen kielen oppimista,
mutta kunkin lapsen ja perheen tilanne
seka kulttuuriset odotukset tulisi ottaa yksi-
[6llisesti huomioon. Vanhempien kasitys
opittavan kielen merkityksesta vaikutti tut-
kimuksissa heidan paatoksiinsa siitd, kay-
tetdankd lapsen kanssa yhté vai useampaa
kieltd. Valtakielen oppiminen voidaan
nahda tarkeana juuri osallistumisen ja kou-
luoppimisen mahdollistajana ja toisaalta
kotikielen vahvistaminen tarke&dnd oman
kulttuurin tai uskonnollisten arvojen valitta-
jana. Toisaalta seka lapsen ettd vanhem-
pien kielelliset taidot vaikuttivat kaytossa
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olevien kielten valintaan. Mikali valtakielen
puhuminen oli vanhemmille vaikeaa, se
vaikutti heidan kykyynsd kommunikoida
lapsen kanssa. N&in ollen toisen kielen ra-
jaaminen pois autismikirjon lapsen ympa-
ristosta liiallisen kuormittumisen perus-
teella voi merkittavasti vaikuttaa perheen
sisdiseen kommunikaatioon (Drysdale ja
muut, 2014) ja jopa vahentaa lapsen altis-
tumista kielen oppimiselle ja kommunikaa-
tiolle (Lund ja muut, 2017). Hamblyn ja
Fombonnen (2014) tutkimuksen mukaan
on mahdollista, etta kaksikielisten vanhem-
pien paatos altistaa autismikirjon lapsi kah-
delle eri kielelle saattaa jossain maarin riip-
pua lapsen aiemmasta toimintakyvysta.
Vaikka kehityshairidisten lasten vanhem-
mat ovat usein huolissaan, heikentaako
kaksikielisyys lapsen mahdollisuuksia op-
pia kielellisia taitoja (Kay-Raining Bird ja
muut, 2012), molempien kielien kehityksen
tukeminen kuitenkin parantaa lapsen mah-
dollisuuksia olla osallinen itselleen tarkeilla
elaman alueilla seké saada mallia ja harjoi-
tella kommunikointia itselleen tarkeiden 1a-
heisten ja oman yhteisén kanssa.

Tutkimusten perusteella ei mytdskaan pys-
tynyt paattelemaan miten kaksikielisyys
vaikuttaa kielelliseen kehitykseen autismi-
kirjon lapsilla, jotka ovat taysin puhumatto-
mia, kommunikoivat aantelemalla tai kayt-
tavat kommunikaatioapuvdlineitd (Drys-
dale ja muut, 2014). Tama on kuitenkin
merkityksellistd nimenomaan lapsuusian
autismin varhaisessa toteamisessa seka
kuntoutuksen suunnittelussa. Soto ja Yu
(2014) toteavat, ettd monissa tutkimuk-
sissa eri kulttuurien ja monikielisten perhei-
den vanhemmat pitivat kommunikointiapu-
valineita (AAC, Augmentative and Alterna-
tive Communication) tarkeina koulussa op-
pimiselle seka sosiaaliselle ettéd akateemi-
selle osallistumiselle. Usein kuitenkaan
AAC-menetelmien kayttd kotona ei ollut
perheelle tarkeda tai mieluista. Tahan nah-
tiin syyna esimerkiksi: kehityksen tuki-inter-
ventio koulukielella, kieli- ja kulttuuriesteet
ammattilaisten ja perheen valilla, AAC-me-
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netelmien rajallisuus kommunikoinnin vali-
neena, kaytetyn sanaston merkityksetto-
myys perheelle ja lapselle, kulttuurisesti
epasopivat symbolit ja viestit sekd perhe-
keskeisen ja kulttuurisesti ja kielellisesti
helposti saavutettavan ohjauksen puute.
Toisaalta ammattilaiset joutuvat kehitta-
maan kaksikieliselle lapselle AAC-jarjes-
telmé&é kielella, jota he eivat puhu tai ym-
marré. Kaksi kieltd voi vaatia myos erilai-
sen sanaston, kieliopin, opetusstrategian
tai materiaalin AAC-menetemalle (Young,
2006). Nakamura, Iwabuchi & Alm (2006)
vertasivat tutkimuksessaan kuinka japanin
ja englannin kielella muodostetaan ja ym-
marretdan kuvapohjaisia lauseita. Sen mu-
kaan englanninkieliset kayttivat sanajarjes-
tysta keskeisena vihjeena lauserakenteen
ymmartamiseen ja japaninkieliset kieliopin
piirteita. Eri kulttuureista tulevat ihmiset ar-
vioivat myos eri tavalla kuinka symboliko-
konaisuudet kuvaavat haluttuja asioita
(Huer, 2000). Kaytanndssa on myds tar-
kedd huomioida, miten lapsi voi sujuvasti
vaihtaa eri kielten valilla kielikoodia kaytta-
essaan AAC-menetelmaa.

Monikulttuurisuus ja autismikirjon
toteaminen

Kulttuurilla (Kakai, Maskarinee, Sumay,
Tatsumura ja Tasaki, 2003; Bornstein,
2012) kasitetaan tassa tyossa tietyn inmis-
ryhman elamantapaa, johon sisaltyy ar-
voja, asenteita, uskomuksia seka kayttay-
tymismalleja, jotka séatelevat paivittaista
elamaa ja joita voidaan jossakin maarin en-
nakoida. Nama mallit opitaan ja ne valitty-
vat sukupolvelta toiselle. Jokainen kulttuuri
maarittelee mikd on hyvéaksyttavaa ja mika
vaarin tai poikkeavaa. Kulttuurin luomat ar-
vot ja odotukset siis méaarittelevat pitkalti,
milloin tietysta kayttaytymisesta tulee on-
gelmallista tai jonkin hairibn oire (La
Roche, Bush & D’Angelo, 2018). Daleyn
(2002) mukaan autismin selitysmallit voivat
vaihdella kulttuurista toiseen, riippuen siita,
mitd pidetaan lapsen normatiivisena kehi-



Mannio-Palmu: Nakdkulmia kaksi- ja monikielisyyden vaikutuksista

tyskulkuna ja minkalaista kayttaytymista ar-
vostetaan kussakin yhteisdssa. Koska kult-
tuuriset tekijat nivoutuvat yhteen ajatte-
lumme ja kayttaytymisemme kanssa, niilla
voi olla merkittava vaikutus siihen, miten
vanhemmat havainnoivat poikkeavuutta
lapsensa kehityksessa, minkalaisia selitys-
malleja kehityspoikkeamille annetaan seka
lopulta siihen kuinka vanhemmat valitsevat
ja motivoituvat noudattamaan erilaisia in-
terventiomalleja (Mandell & Novak, 2005).
Daley (2002) on pohtinut autismin syité ja
luokittelua  kulttuurisesta n&kokulmasta,
mik& voi vaikuttaa osaltaan terveydenhuol-
lon ammattilaisten ajattelutapaan autismi-
kirjon diagnosoinnissa. Han kuvaa Berryn,
Poortingan, Segallin ja Dasenin jo 1992
kayttamaa mallia psykiatristen hairididen
luokittelussa, jossa niitd kuvataan joko kult-
tuurisesti suhteellisiksi, universaaleiksi tai
absoluuttisiksi. Taman luokittelun pohjalta
autismin selitysmallien voidaan ajatella ol-
leen varhaisemmissa maarittelyissa sidok-
sissa kulttuuriin. Autismin ajateltiin nayttay-
tyvan ylempien yhteiskuntaluokkien, tunne-
kylmien ja etdisten aitien lasten hairiona ja
esiintyvdn korkean teknologian maissa,
joille on tyypillista suuri maantieteellinen ja
taloudellinen liikkuvuus seka ydinperhe val-
litsevana asumismuotona. Toisessa &éari-
paassa autismia voidaan pitdaa kulttuuri-
sesti absoluuttisena, jolloin painotetaan
sen biologista taustaa ja eri kulttuureissa
samanlaisina nakyvia oireita. Naiden kah-
den maaritelméan valissd autismi voidaan
Daleyn (2002) mukaan nahda universaa-
lina hairiéna, joka tulee esille tietyssd muo-
dossa kaikissa kulttuureissa, mutta johon
vallitseva kulttuuri antaa leimansa seka il-
miasuun etta kehityskulkuun.

Daleyn (2002) mukaan 2000-luvun alkuun
mennessa monet tutkimukset keskittyivat
usein selvittamaan autismin esiintyvyytta
eri kulttuureissa eri puolilla maailmaa tai
testaamaan arviointimenetelmien toimi-
vuutta eri kulttuureissa. Usein tutkimusten
vertailtavuus oli huonoa, koska esimerkiksi
otantamenetelmat, tutkittavien sosio-eko-
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nominen tausta ja ika, autismin kirjon oirei-
den vaikeusaste tai yhteiskunnan vallitse-
vat normit vaihtelivat suuresti. Daleyn
(2002) esimerkki kuvaa tutkimuksia, joissa
vertailtiin lasten kehitysta mittareilla, jotka
eivat huomioi kullekin kulttuurille ominaisia
kehitystavoitteita tai joissa keskityttiin sel-
vitthmaan DSM tai ICD -luokitusten mukai-
sia  diagnosointimenetelmia  kussakin
maassa riippumatta siitd, kuinka yleisesti
kriteerit ovat niissa kaytossa. Daleyn
(2002) mukaan kulttuurien valisessa autis-
mitutkimuksessa voidaan kiinnittdéd huo-
miota siihen, miten sosiaaliset ja kulttuuri-
set seikat muovaavat autismikirjon hairion
kasitettd, rippumatta siitd vaihteleeko au-
tismin biologinen perusta kulttuurista toi-
seen (taulukko 1). Tahan tydhon poimittiin
joitakin autismikirjon kasitteeseen ja eri
kulttuureihin liittyvia ndkokulmia, jotka voi-
vat olla hyodyllisia kliinisessa tyossa.

Uskomukset ja tulkinnat autismikirjon
hairion syista, kehityskulusta seka oi-
reista

Koska autismikirjon diagnoosi perustuu ny-
kyaan paljolti vakiintuneeseen kayttayty-
mismallien ja oireiden kokonaisuuteen, on
tarkeda pyrkid huomioimaan autismikirjon
lasten vanhempien ajatusten ja uskomus-
ten vaikutusta siihen, minkalaisia huomioita
vanhemmat tekevat lastensa kayttaytymi-
sestd ja mita selityksia he niille antavat.
Mandell ja Novak (2005) tuovat esille, etta
vanhemmat kiinnittédvat huomiota lapsensa
kayttaytymisessa omassa kulttuurissaan
keskeisind pidettyihin piirteisiin. Tama voi
osaltaan vaikuttaa tutkimuksiin hakeutumi-
seen, suhtautumiseen diagnoosiin seka
kuntoutuksen etenemiseen ja sisaltéon.
Mandell ja Novak (2005) toteavat myds,
ettd perheiden uskomukset autismin etiolo-
giasta ja kehityskulusta vaikuttavat toden-
nakoisesti myds heidéan hoitopaatoksiinsa.
Perheet saattavat liittaa autismikirjon oireet
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Taulukko 1. Keskeisia seikkoja kulttuurien valisessa autismikirjon kasitteessa ja sen

tutkimuksessa (Daley, 2002)

Sairauskasitys ja tietoisuus siita

Milloin oireet havaitaan

Kuka havaitsee oireet

Mihin kayttaytymispiirteeseen kiinnitetaan
huomiota ensin

Pidetaankd piirrettd ongelmallisena

Avuntarve

Missé iassa autismikirjon lapselle haetaan apua
Minkélaista apua etsitaan

Diagnosointiprosessi

Autismikirjon erottaminen muista sairauksista
Kuinka herkasti diagnoosi tehdaan

Mité tietoa vanhemmille annetaan

Mit& interventioita suositellaan ja toteutetaan

Hoito- tai kuntoutusmallit

Mitd hoitomuotoja on saatavilla

Mit& vaihtoehtoisia hoitomuotoja kaytetaan
Ovatko hoitomallit tehokkaita

Annetaanko hoitoa tai kuntoutusta

Perhefunktiot

Autismikirjon lapsen erityisen tuen tarpeen
aiheuttama painolasti

Tuen jakautuminen perheisséa

Saatavilla oleva sosiaalinen tuki ja sen
hyoédyntaminen

Autismikirjon lapsen vaikutus muihin
perheenjaseniin

Sosiaalistuminen

Vanhempien arvojen siirtyminen lapsille
Kulttuurin osa-alueiden valikoituminen
siirrettaviksi autismikirjon lapsille

Kunkin maan lainsdadanto ja
yhteiskunnallinen asenneilmapiiri

johonkin muuhun kuin kehitykselliseen on-
gelmaan ja hairioon. Lapsen vaikea ohjat-
tavuus voidaan yhdistaa yleiseen halutto-
muuteen toimia aikuisen sdatelemana tai
poikkeavan kaytoksen voidaan arvioida
olevan tavanomaisen rajoissa. Kasityserot
lapsen normaalien kehitysvaiheiden ete-
nemisvauhdista voivat vaikuttaa vanhem-
pien huoleen seka tutkimusten ja hoidon
hakemiseen lapselle. Ratto, Reznick, &
Turner-Brown (2016) mainitsevat tutkimuk-
sia, joiden perusteella latinalaisessa kult-
tuurissa aidit odottavat lapsen omatoimi-
suuden ja itsendistymisen seka sosioemo-
tionaalisen kehityksen etenevan hitaammin
kuin vertailluissa kulttuureissa.

Mandel & Novak (2005) vertailivat Daleyn
(2004) seka Coonrodin ja Stonen (2004) te-
kemia tutkimuksia, jossa haastattelemalla
intialaisia autismikirjon lasten perheitd to-
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dettiin vanhempien kiinnittavan ensisijai-
sesti huomiota lasten sosiaalisiin vaikeuk-
siin seka vasta toissijaisesti kielellisen ke-
hityksen viiveeseen. Yhdysvalloissa per-
heiden todettiin todennakdisemmin kiinnit-
tavan huomiota lapsen yleiseen kehitysvii-
veeseen tai kielelliseen vaikeuteen. Yhdys-
valloissa autismikirjon lasten vanhemmat
eivat myoskaan tarjonneet vastaanotolla
oma-aloitteisesti tietoa lapsensa vuorovai-
kutustaidoista ilman ohjaavia kysymyksia.
Mandell ja Novak (2005) pohtivatkin vaikut-
taako eroon se, ettd Intiassa arvostetaan
enemman sosiaalista yhdenmukaisuutta
kuin Yhdysvalloissa. Yhdysvaltalaiset au-
tismikirjon lasten vanhemmat taas olivat
vahemman tietoisia tai huolissaan sosiaali-
sen kehityksen tavoitteista kuin esim. kie-
lenkehityksen etenemisestd. Mandellin ja
Novakin (2005) mukaan on mahdollista,
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ettd eri kulttuureissa suhtaudutaan eri ta-
voin tiettyihin kehitysviiveisiin ja painote-
taan taas muita taitoja enemmaéan. Tall6in
vanhemmat eri kulttuureista saattavat va-
lita erilaisia kuntoutusmuotoja ja hoitoja,
jotka keskittyvat tukemaan tiettyja oireita,
joista he ovat eniten huolissaan.

Perheet, jotka ajattelevat autismin olevan
parannettavissa, voivat pyrkia léytamaan
sairauden parantavia keinoja ja hoitomuo-
toja. Kun oireet eivat poistu, he saattavat
turhautua ja vaihtaa hoitomuotoa tai pyrkia
lisddmaan hoidon maarda. Toisaalta, jos
autismikirjon lasten perheet ajattelevat au-
tismin olevan parantumaton sairaus, he
saattavat tehda hyvin vahan muuttaakseen
sairauden kulkua. Joissakin kulttuureissa
fatalismi eli usko kohtaloon voi vaikuttaa
siihen, etta yksilét eivat usko voivansa vai-
kuttaa juurikaan omaan tulevaisuuteensa.
Esimerkiksi Mandell ja Novak (2005) otta-
vat Floresin et al. jo 1999 muista sairauk-
sista tekeman tutkimuksen, jonka mukaan
joissakin latinalaisissa kulttuureissa usko-
taan, ettei omaa kohtaloaan voi juurikaan
muuttaa. Talléin hakeudutaan harvemmin
laéketieteelliseen hoitoon. Kansanperin-
teen uskomukset sairauksista voivat siis hi-
dastaa hoitoon hakeutumista tai jopa hai-
tallisten hoitomuotojen kayttéon. Kasitys
siitd, ettad autismi on parantumaton kehityk-
sellinen hairio, jonka oireita voidaan lievit-
tdd, voi ohjata vanhemmat tekemaan kes-
tavampia hoitopaatoksia (Mandel & Novak,
2005). Oireiden lieventyessa he voivat kes-
kittyd ehkd enemman sairauteen sopeutu-
miseen seka valitsemaan hoitomuotoja,
jotka tukevat paitsi lapsen kehityksen eri
osa-alueita myds lapsen toiminnallisten tai-
tojen vahvistumista.

Lansimaisessa yhteiskunnassa, kuten esi-
merkiksi Suomessa, uskonnon ja uskon-
nollisuuden vaikutus on yleisesti ottaen va-
haisempaa ihmisten arkielaméssa verrat-
tuna esimerkiksi ei-lansimaisiin yhteiskun-
tiin. Monikulttuurisessa tytssa myds erilais-
ten arvojen vaikutus perheiden suhtautumi-
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seen autismikirjoon sairautena seka valit-
tuihin kuntoutusmuotoihin olisi hyva huomi-
oida. Jegatheesan (2011) kerasi ajatuksia
jatkotutkimusten pohjaksi haastattelemalla
Yhdysvalloissa kolmea monikielista, Etela-
Aasian muslimikulttuurista lahtoisin olevaa
maahanmuuttajaperhetta. Naiden perhei-
den elamasséa Koraani, uskonnolliset opet-
tajat seké lahiyhteisd painottivat, ettéa van-
hemmat olivat tulleet valituiksi kasvatta-
maan autismikirjon lasta, jolla on erityisia
haasteita. Tarkeana néhtiin lapsen osallis-
tuminen kaikkiin arkielaman toimintoihin
kotona ja yhteistssa, vanhempien luotta-
mus lapsen kykyyn kehittya kaikilla kehityk-
sen osa-alueilla sekd vanhempien pyrki-
mys tehd& kaikkensa lapsen tukemiseksi.
Autismikirjon lapsen taysimittainen osallis-
tuminen perheen sosiaaliseen ja uskonnol-
liseen elamaan oli asia, jota odotettiin ja ar-
vostettiin seka nahtiin keinona, jolla autis-
mikirjon lapsi lopulta voittaa kehitykselliset
rajoitteensa. Kyseisen tutkimuksen perus-
teella ei voi tehda yleisia paatelmia ja us-
konnon merkitys on hyvin yksildllinen jokai-
sella perheelld. Se herattda kuitenkin aja-
tuksia kliiniseen tydhon siita, miten hyddyl-
lista voisi olla ottaa puheeksi perheiden eri-
laisia arvoja ja sen kautta tulevia ajatuksia
autismikirjon syista, sen kehityskulusta ja
kuntoutuksen keinoista ja tavoitteista.

Diagnosointi ja monikulttuurisuus

Autismikirjon diagnostiikkaan terveyden-
huollossa voidaan ajatella kuuluvan erotus-
diagnostiikka eli autismin erottelu muista
hairidista ja sairauksista, paadytadnko
diagnoosiin, mita tietoa autismikirjon lap-
sen vanhemmille annetaan seka mité inter-
ventioita tai suosituksia tehdaén. Ainakin
lAnsimaisissa yhteiskunnissa ovat paljolti
vakiintuneet kayttoén DSM ja ICD —luoki-
tukset autismikirjon kriteereistd. Daleyn
(2002) mukaan voi kuitenkin vaihdella pal-
jonkin vallitsevan kulttuurin mukaan miten
tutkijat ja Kkliinisessa tydssa tydskentelevat
naita kriteereita kayttavat ja tulkitsevat. Kri-
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teereiden soveltamiseen vaikuttavat lukui-
sat tekijat, kuten esimerkiksi oireiden tul-
kinta (tieto siita, etta tietty oire liittyy autis-
min kirjoon) ja ajatus, ettd oire on ongel-
mallinen lapsen kehitykselle. Tama nakyy
haasteellisuutena myés kulttuurisidonnai-
sen autismitutkimuksen tekemisessa. Da-
ley (2002) toteaakin, ettd monet aikaisem-
mat tutkimukset ovat selvitelleet autismin
esiintyvyytta eri kulttuureissa, mutta va-
hemman sitd ovatko autismin oireet sa-
manlaisia eri kulttuureissa, etenkin ei-lansi-
maisissa kulttuureissa.

Diagnostiikassa kaytettdvien menetelmien
ja tutkimusvaélineiden soveltuvuus moni-
kulttuuriseen ty6hon tulee usein esille ter-
veydenhuollon ammattilaisten keskuu-
dessa. Ardila (2007) toteaa, ettd kognitiivis-
ten taitojen arvioinnissa kulttuurien valiset
erot vaikeuttavat luotettavan tuloksen saa-
mista. Arvioinnissa kaytettyjen menetel-
mien taustalla olevat arvot ja merkitykset
saattavat olla taysin erilaisia eri kulttuu-
reissa. Mikali tutkittava ja hanen perheensa
tulevat enemman Kkollektiivisia arvoja ar-
vostavasta yhteisosta, yksilollinen tutki-
mustilanne tai kysymykset omasta mielipi-
teesta yhteisollisissa asioissa voivat olla
heille outoja. Tavat kommunikoida vaihte-
levat eri kulttuureissa. Esimerkiksi kysymi-
nen tai kysymyksiin vastaaminen voi vaih-
della paljonkin opituista tavoista riippuen:
kuka saa kysya lapselta, kenelle lapsen on
sopivaa vastata, saako lapsi osallistua ai-
kuisten keskusteluun tai onko aikuisilla ta-
pana keskustella lasten kanssa. Kysymys-
ten muoto voi olla vaikeaa ymmartaa eri
kulttuurista tulevalle esimerkiksi kyselylo-
makkeen monivalintatehtavassa.

Seuraavassa Ardilan (2007) ajatuksia eri-
tyisesti neuropsykologisen tutkimuksen
haasteista monikulttuurisessa ymparis-
tossd. Hanen mukaansa neuropsykologis-
ten testien tulokset mittaavat kognitiivisia
kykyja ja opittuja taitoja, jotka korreloivat
tutkittavan oppimismahdollisuuksiin ja ko-
kemuksiin. Kulttuuri luo meille ajattelun, toi-
minnan ja tuntemisen malleja. Kulttuurin
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maaritellessd mika on tarkoituksenmu-
kaista ja mielekasta missakin tilanteessa,
neuropsykologisessa tutkimuksessa voi
tutkittava ja hanen perheensa joutua ou-
dolta tuntuvaan tilanteeseen, joka jopa
loukkaa omia normeja. Tutkimuksessa
suoriutuakseen tutkittavalla oletetaan ole-
van tiettyja strategioita ja suhtautumista-
poja. Monet tehtavat tutkimuksessa oletta-
vat, ettd tutkittava toimii parhaalla mahdol-
lisella suorituskapasiteetillaan ja nopeudel-
laan, vaikka tilanne ei valttamatta tutkitta-
van mielesta sité edellytd. Nopeus, kilpailu
tai tuotteliaisuus eivat valttamatta ole ollen-
kaan tutkittavalle tavoiteltavia asioita. Tut-
kittavalle ja h&nen perheelleen taméa voi
olla taysin merkityksetdntd toimintaa ja
nain ollen suoriutuminenkin voi olla epéare-
levanttia. Kahdenkeskinen tutkimustilanne
tuntemattoman henkilon seurassa ei valtta-
matta ole hyvaksyttavaa tutkittavan kulttuu-
rissa ja kysymykset voivat tuntua per-
heesta tungettelevilta. Ardila (2007) maint-
see Dingfelderin (2005) todenneen, etta
esimerkiksi latinalaiskulttuureissa voidaan
pitdad sosiaalista vuorovaikutusta tutkijan ja
tutkittavan valilla tarkeampénéd kuin tutki-
muksessa suoriutumista. Nain ollen autis-
mikirjon lapsen perheen kanssa kaydyt
keskustelut voivat olla erittain tarkeita luot-
tamuksen ja yhteistyon kannalta.

Monet autismikirjon diagnosointivalineet on
kehitetty Yhdysvalloissa tai Britanniassa.
Soto ja muut (2014) tekivat systemaattisen
kirjallisuuskatsauksen autismikirjon (ASD)
hairididen seulontavalineiden kaytdsta eri
kulttuureissa kuin missa ne on kehitetty
seka niiden soveltamisesta eri maiden
kayttoon. He toteavat, ettd seulontavalineet
on tarkedd mukauttaa kuhunkin kulttuuriin
soveltuviksi yli- tai ali diagnosoinnin valtta-
miseksi. Kaanndstyon lisaksi menetelmiin
oli usein lisatty kullekin kulttuurille ominai-
sia autismikirjon piirteiden mittareita, jotta
tietyssa kulttuurissa soveliaina ja tyypilli-
sina pidettyja kayttaytymispiirteitd ei tulkit-
taisi autismikirjon piirteiksi. Liséksi muutet-
tiin sanastoa, jotta ei tehtaisi vaarintulkin-
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toja ei-kielelliseen ja sosiaaliseen kommu-
nikaatioon liittyvien sosiaalisten normien
takia. Esimerkit vahensivat sekaannuksia
mittareiden osioissa ja mittareiden formaat-
tia muotoiltin  kohderyhmadlle sopivaksi.
Monissa tutkimuksissa havaittiin eroja alku-
perdisen ja kdannetyn mittarin psykometri-
sissd ominaisuuksissa. Tutkimukseen oli
otettu yksi suomeksi on kdannetty ja muo-
kattu mittari, ASSQ eli Autism Spectrum
Screening Questionnaire (Ehlers & Gill-
berg; Ehlers et al. 1999). Se on kehitetty
Ruotsissa ja suunnattu l&ahinn& kognitiivi-
sesti hyvatasoisten ASD -lasten seulon-
taan. Ardila (2007) toteaa, ettéd kuhunkin
kieleen ja kulttuuriin mukautettujen testien
ja testinormien kehittaminen on toivottavaa
mutta ikava kylla eparealistista. Tarkedm-
paa kuin odottaa jokaisen kielen, murteen
seka valta- ja vahemmist6 kulttuurien olen-
naiset piirteet huomioivaa testiversiota, oli-
sikin tarkeaa olla tietoinen seikoista, jotka
aiheuttavat variaatiota tuloksissa ja vaaran-
tavat luotettavan tulkinnan.

POHDINTA

Nakdkulmia monikulttuuriseen tyos-
kentelyyn autismikirjon lasten per-
heiden kanssa

Autismikirjon diagnosointiin  kuuluu osal-
taan erotusdiagnostiikka, vanhemmille an-
nettava tieto ja ohjaus seka interventiokei-
nojen valinta ja niiden toteutuksen suunnit-
telu ja ohjaus. Kaksi- ja monikielisyys seké
kulttuurierot tuovat monenlaisia haasteita
autismikirjon diagnosointiin ja kuntoutuk-
seen. Lapsen kognitiiviset taidot vaikutta-
vat paljon kielelliseen kehitykseen, mutta
edella esitettyjen kirjallisuuskatsausten
(Drysdale ja muut, 2014; Lund ja muut,
2017; Hambly ja Fombonne, 2014) perus-
teella nayttaisi silta, ettd myds kognitiivisilta
taidoiltaan hitaasti kehittyvat kaksikieliset
autismikirjon lapset oppivat toisen kielen
sanastoa. Samanaikainen tai perakkainen
kaksikielisyys autismikirjon lapsilla ei nayt-
taisi vaikuttavan kielelliseen kehitykseen
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merkitsevasti. Tutkimuksissa nayttaisi pai-
nottuvan enemman lapsen altistuminen
kahdelle kielelle maaréllisesti riittavasti
seka kommunikatiivisesti kieltd kayttaen.
Puheen ja kielenkehityksen eteneminen ja
kehitykselliset haasteet ovat jonkin verran
my0Os kielikohtaista ja lasta tulisi suositus-
ten mukaan aina arvioida hanen vahvim-
malla kielellaan. Kliinisessa tydssa taman
toteuttaminen ei valitettavasti aina onnistu.
Usein arvioita joudutaan tekemaan kaytet-
tavissa olevilla menetelmilld, jotka perustu-
vat valtakieleen ja kulttuuriin sek& toimin-
taan tulkin valitykselld. Tama hankaloittaa
kehityksellisen arvion tekemistd luotetta-
vasti ja muokkaa tutkijan seka lapsen ja
perheen valista vuorovaikutustilannetta.
Kaksi- ja monikielisyyden vaikutusta taysin
puhumattomien lasten kehitykseen ar-
vioivaa tutkimusta ei tullut tassa Kkirjalli-
suushaussa esille. Lapsuusian autismiin
liittyy usein merkittava puheen ja kielenke-
hityksen hitaus. Nykytiedon valossa olisikin
hyva tukea lapsen kotikielen kehitysta per-
hekohtaiset reunaehdot huomioiden ja vah-
vistaa toisen kielen oppimista varhaiskas-
vatuksessa hyodyntaen kotikieltda uuden
sanaston oppimisessa. Molempien kielten
kannalta toimivan korvaavan ja tukevan
kommunikoinnin apuvalineen ja menetel-
man (AAC) suunnittelu ja kayttd on tarkeaa
miettia kulttuurieroja huomioivaksi seka
pyrkia selvittelemédédn mahdollisia syita,
jotka saattavat heikentaa lapsen lahi-ihmis-
ten motivoitumista apuvalineen kayttoon.

Kaavamaisen ja toistavan kayttaytymisen
arviointi ja autismikirjon piirteiden tunnista-
minen pikkulapsi-idssa on viela epatarkkaa
ja sekoittuu helposti ikavaiheelle tyypilli-
seen leikkiin. Alle kouluikaisen lapsen au-
tismikirjon piirteiden arviointi voi olla hanka-
laa, koska my6s monelle tyypillisesti kehit-
tyvélle lapselle voi olla mieluisaa toistaa
asioita tai olla vahvoja mieltymyksia tiettyi-
hin asioihin, esimerkiksi mieliruokien sy6-
minen, saman elokuvan katsominen tai sa-
man tarinan kuuntelu yha uudelleen. Kliini-
sessa tydssa on tarkedd huomioida diag-
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nosoinnissa eri kulttuureista tulevien van-
hempien kasityksia lapsen kehityksesta ja
kayttaytymisesta.  Luonnollisesti kunkin
kulttuurin tavat ja tottumukset vaikuttavat
silhen, mik& on tavanomaista kayttayty-
mista ja tAma ohjaa myos tutkijan omaa na-
kokulmaa lapsen kayttaytymisen arvioin-
nissa. Esimerkiksi eri kulttuureissa katse-
kontaktin sopivuus voi vaihdella eri tilan-
teissa ja olla tarkkaan saéadeltya. Suo-
messa vallitsevat lansimaiset kriteerit lap-
sen kehityksesta ja autismin kirjon oireiden
kriteereista on tarkeda suhteuttaa vanhem-
pien ja perheen arvomaailmaan seka arki-
elamaan. Olisi hyva selvitella vanhempien
odotuksia sekd perheen kulttuurin tai us-
konnon vaatimuksia ja vaikutuksia lapsen
erilaisten kayttaytymispiirteiden esiintymi-
seen ja havainnointiin. Millaisia kayttayty-
mispiirteitd tai taitoja arvostetaan ja tue-
taan, millaisia pidetdén epésopivana ja py-
ritddn sammuttamaan tai jatetddn huo-
miotta. Kliinisessa tytssa olisi hyva myds
huomioida, etta eri kulttuureissa ei valtta-
matta ole sopivaa tuoda esille perheen si-
sdisia ongelmia esimerkiksi lapsen ohjaa-
misessa tai vanhemman omaan jaksami-
seen liittyen. Luonnollisesti on myds erittéin
tarkedd huomioida maahanmuuttajaper-
heiden mahdolliset traumaattiset kokemuk-
set ja niiden vaikutukset lapsen kehityk-
seen ja kaytokseen seka muiden perheen-
jasenten tilanteeseen. Tata laajaa aihealu-
etta ei ollut mahdollista sisallyttdd tahan
tyoéhon.

Autismikirjon piirteiden ja lapsen ke-
hityksen monikulttuurinen arviointi

Castrén ja Kylliginen (2013) toteavat, etta
autismikirjon tunnistaminen lapsen kayttay-
tymisen perusteella vaatii erityisosaamista
ja moniammatillista yhteistydta. Seuraa-
vassa on koottu ajatuksia lasten kehityksen
arvioimisesta huomioiden monikulttuuri-
suuden haasteet. Pohjana on kaytetty El-
Ghorouryn ja Krackown (2012) mallia (kuva
1.)
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Tarkka alkuhaastattelu lapsen kehityksesta
selvittdd perheen ajatuksia lapsen ongel-
mista mutta myds yhdistaa ne ammatilli-
seen seka laajempaan kokonaiskuvaan
lapsen tilanteesta. EI-Ghoroury ja Krackow
(2012) suosittelevat hankkimaan tietoa eri-
tyisesti lapsen oireiden alkamisajankoh-
dasta, puheen, kielen ja kommunikoinnin
taidoista, motorisesta kehityksesta, aiem-
mista sairauksista seka perheen ja suvun
sairauksista. Vanhemmat tuovat esille itsel-
leen tarkeita asioita lapsen kehitykseen ja
kaytokseen liittyen, joten mahdollisimman
laaja, selked ja konkreettisiin esimerkkeihin
perustuva haastattelu on siis tarked. Liit-
teessd 2. on poimintoja DSM-5 tautiluoki-
tukseen kootuista kulttuurieroja huomioi-
vista  haastattelukysymyksista  (APA,
2013).

Toisessa vaiheessa arvioidaan lapsen ke-
hitystd ja kayttaytymistd mahdollisimman
standardoiduilla menetelmilla. Naista talla
hetkella keskeisimpind pidetdan ADI-R
haastattelua autismikirjon piirteista (Rutter,
LeCouteur & Lord, 2003) seké puolistruktu-
roitua autismikirjon piirteiden havainnointi-
menetelmdd ADOS-2 (Lord, Rutter, Di-
Lavore & Risi, 2013). Kliinisessa tydssa
kulttuurierojen huomioiminen ja oireiden oi-
kea tulkinta voi olla erittéin haasteellista ar-
vioitaessa lapsen ja vanhemman valista
vuorovaikutusta, lapsen sosiaalista rea-
gointia eri kulttuurista ja kieliymparistosta
tulevaan vieraaseen aikuiseen seka pyritta-
essd saamaan esille lapselle ominaisia
kayttaytymispiirteita ja tulkitsemaan niiden
mahdollinen poikkeavuus. Mikali autismi-
kirjon hairioon liittyy kielenkehityksen vii-
vetta, on tarkeaa arvioida sen hetkista kie-
lellisten taitojen tasoa (APA, 2013). El-
Ghoroury ja Krackow (2012) suosittelevat
mallissaan arvioimaan lapsen kielellista ke-
hitysta erikseen molemmilla kielilla, mutta
tulkitsemaan suoriutumista myds vastaus-
ten merkityksien perusteella riippumatta
kielestd, jolla vastaus on annettu. Tall6in
yhdistamalla molemmilla kielilla saadut
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Autismikirjon piirteiden arvioiminen monikulttuurisuuden haasteet huomioiden
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Kuva 1. Lapsen kehityksen arvioiminen monikulttuurisuuden haasteet huomioiden
El-Ghorouryn ja Krackown mallia (2012) soveltaen

vastaukset saa kasityksen lapsen koko-
naissanavaraston koosta, vaikka normiai-
neistoon voisi verrata vain lapsen vahvem-
man kielen taitoa. Bedore, Pefia, Garcia ja
Cortez (2005) havaitsivat, etta talldin kaksi-
kieliset lapset saavuttivat sanastotehta-
vissa yksikielisiin lapsiin verrattavissa ole-
via tuloksia. Myds ei-kielellisten taitojen tut-
kiminen on tarkeaa (esim. ei- aikarajoittei-
nen arvio nadnvaraisista taidoista), jotta
lapsen potentiaaliset vahvuudet saadaan
esille (APA, 2013). Kognitiivisten taitojen
arviointi tarvitsee laajaa arviota ja tulosten
tulkintaa autismikirjon lapsen suoriutumi-
sen vaihtelevuuden vuoksi seka kaytetta-
vissa olevien menetelmien kulttuurisidon-
naisuuden huomioimista.

Erotusdiagnostiikassa on tarkeda pyrkia
erottelemaan myos kayttaytymisen syyt ja
seuraukset suhteessa kommunikoinnin
vaikeuteen seka tarkentamaan arviota
kayttaytymisen tilannesidonnaisuudesta.
Mahdollisimman laajojen arviointimenetel-
mien kayton lisaksi EI-Ghoroury ja Krackow
(2012) suosittelevat, etta pyydetaan arviota
vanhemmilta ja opettajilta lapsen kayttayty-
misestd ja sosiaalisista taidoista esimer-
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kiksi erilaisten kyselylomakkeiden tai seu-
lontaan tarkoitettujen mittareiden avulla. Li-
saksi havainnoidaan lapsen sosiaalisia tai-
toja, kieltd ja kommunikointia seké lapsen
mukautumista aikuisen toiveisiin eri tilan-
teissa. Naita tilanteita voivat olla esim. lap-
sen ja vanhempien valinen vuorovaikutus,
tutkijan ja lapsen valinen vuorovaikutus
sekd lapsen toiminta varhaiskasvatuk-
sessa, koulussa tai muussa ryhmassa.
Mushqguash ja Bova (2007) toteavat, etta
lapsi saattaa tuoda esille erilaisia taitoja ko-
din tutussa ymparistdssa, vaikka suoriutuisi
heikosti opettajan arvion mukaan seka kog-
nitiivisten taitojen arvioinnissa. Joskus lap-
sen vaikeudet saattavat liittyd enemman
kielen hallintaan tai aktivaatiotason sééate-
lyyn kuin kognitiivisiin taitoihin. Monikult-
tuurisessa lapsen taitojen arvioinnissa luo-
tettavamman kuvan saa kayttamalla use-
ampaa arviointimenetelmaa. Autismin Kkir-
jon piirteiden tunnistamisen haasteiden
seka lapsen jatkuvan kehityksen vuoksi El-
Ghoroury ja Krackow (2012) suosittelevat
my0Os seurantatutkimuksia aikavalilla, joka
tulee arvioida suhteessa lapsen kehitysta-
voitteisiin ja tarpeisiin. Seurantatutkimuk-
sien avulla voidaan my¢s varmistaa saatua
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kuvaa lapsen kehityksesta ja kayttaytymi-
sesta seké tarkentaa kuntoutussuosituksia.

Terveydenhuollon  vastaanottokéynneilla
yhteisymmarryksen saavuttaminen autis-
mikirjon lapsen perheen ja tyontekijoiden
valilla on ensiarvoisen tarkeaa ja keskuste-
lutilanne toimii diagnoosin ja hoito-ohjeiden
perustana. Kun tyéntekijalla ja perheelléd on
eri aidinkieli, keskustelutilanne voi saada
seka syntyperédisen ettd ei-syntyperaisen
puhujan turhautumaan tai tuntemaan epa-
varmuutta (Paananen, 2015). Tyodntekijalta
vaaditaan tilanteessa epavarmuuden ja ul-
kopuolisuuden kokemuksen sietamista.
Vuorovaikutuksessa saattaa olla tunne siita
kuin yhteistydsuhdetta perheen kanssa ei
muodostuisi. Viestinndssa voi olla myds
eroja esimerkiksi siind, kuinka suoraan asi-
oita kerrotaan, miten itse tilanne muuttaa
sanotun tulkintaa, kuinka huumori tai hiljai-
suus keskustelussa tulkitaan tai miten tilan-
kaytto ja fyysinen etdisyys puhujien valilla
vaikuttaa tulkintaan (Lewis, 2006, s.3-81).
Paananen (2015) toteaa, etta tutkimusten
mukaan osa sosiaali- ja terveysalan am-
mattilaisista kokee maahanmuuttajien
kanssa tyoskentelyn erittéin raskaaksi (esi-
merkiksi Sainola-Rodriguez, 2009).

Tulkin kayttd on usein valttAmatonta seka
monikulttuurisessa autismikirjon lasten ar-
vioinnissa etta perheiden kanssa tyosken-
nellessa. El-Ghoroury ja Krackow (2012)
toteavat, etta tulkin kayttd voi olla tarpeen,
jotta vanhemmat ymmartavat heille esitetyt
kysymykset sekad kaytetyt kasitteet, kaikki
arvioinnin kohteena olevat asiat seka arvi-
oinnin tulokset. Valttamatta kaikilla kielilla
ei I6ydy vastaavaa samaa sanaa tarkoitta-
vaa kasitettd, vaan joudutaan enemman
kuvailemaan asioita. Pyytamalla esimerk-
keja kysytysta asiasta voi varmistaa van-
hemman ymmartamista ja myos tutkija voi
antaa esimerkkeja kayttaytymisesta, josta
keskustellaan. Kommunikointi tulkin kautta
hidastaa vuorovaikutusta ja muuttaa sen
dynamiikkaa. Se saattaa myds vaarantaa
perheen yksityisyyden tunteen, kun kes-
kustellaan perheenjasenen tarpeista ja
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koko perheen keskindisestd vuorovaiku-
tuksesta seka tilanteesta. Kliinisessa
tyossa usein pienetkin erot kielten eri mur-
teissa saattavat vaarantaa molemminpuoli-
sen ymmarretyksi tulemisen ja jopa yhteis-
tyon mahdollisuuden kyseisen tulkin
kanssa. Perheenjasenen tai tuttavan kaytto
tulkkina saattaa hankaloittaa tai vaaristaa
viestintdd, jos tulkkaaja poistaa tai muuttaa
viestejd vahentddkseen perheelle hapeal-
liseksi koettujen asioiden esille tuloa tai
perhe itse ei halua tuoda henkildkohtaisia
asioita perheenjasenten tai tuttavien tie-
toon.

Nakokulmia autismikirjon interventi-
oiden monikulttuuriseen suunnitte-
luun

Terveydenhuollon ammattilaisten ehdotta-
mat kuntoutusmallit ja tukikeinot on tarkeaa
sovittaa lapsen ja perheen kulttuuriin ja ar-
keen sopiviksi, jotta vanhempien sitoutumi-
nen kuntoutukseen olisi mahdollisimman
vahvaa. Tiedon jakaminen oireista ja kun-
toutustoimenpiteiden merkityksesta per-
heelle, yhteisten tavoitteiden maarittely ja
vanhempien uskomusten, mielipiteiden ja
toiveiden selvittely on tarkeda. Keskustelu
vanhempien kanssa vaatii aikaa, mutta on
olennaista riittavan kattavan tiedon saa-
miseksi diagnosoinnin tueksi ja kuntoutuk-
sen suunnittelemiseksi. Kuulluksi tulemi-
sen tunne vaikuttaa vanhempien motivoitu-
miseen ja kuntoutuksen tuloksellisuuteen.
Mandell ja Novak (2005) tuovat esille Kliini-
sessa tydssa hyodyllisia kysymyksia, jotka
voivat tarkentaa vanhempien uskomuksia
ja ajatuksia autismista. Kysymykset on
koonnut Kleinman jo 1980 liittyen yleisem-
min sairauden selitysmalleihin ja niitd on
kaytetty myohemmin selviteltaessa perhei-
den kasityksia autismista ja sen hoidosta
(esim. Gray, 1993; Levy, Mandell, Merhar,
Ittenbach & Pinto-Martin, 2003). Taulu-
kossa 2. on vapaasti kaannettyna 8 kysy-
mystd, jotka voivat auttaa ymmartamaan
vanhempien autismiin liittyvia uskomuksia,
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Kysymyksii autismikirjoon liittyvien ajatusten ja uskomusten

selventamiseksi
1. Miten nimititte lapsenne ongelmaa ennen autismi-diagnoosia?
2. Mikid mielestidnne aiheutti autismin? Miké on sen syy?
¥ Miké mielestidnne aiheutti oireiden alkamisen?
4. Mita mielestanne autismi on? Miten se etenee ja vaikuttaa lapseenne?
. Kuinka vakava autismi-diagnoosi mielestdnne on? Ovatko siihen liittyvat
oireet lyhyt- vai pitkdkestoisia?
6. Mitkd ovat keskeisimmat ongelmat, jotka lapsenne autismi on aiheuttanut?
7 Mitkd asiat huolestuttavat tai pelottavat eniten autismissa?
8. Millaista hoitoa lapsenne tulisi mielestéinne saada? Mitd odotatte tédltd hoidolta?

Taulukko 2. Kysymyksi& autismikirjoon liittyvien ajatusten ja uskomusten
selventamiseksi (Mandell & Novak, 2005; Levy ja muut, 2003)

syitd autismin hoitoon liittyviin valintoihin
seka valittuihin hoitomuotoihin liittyvid odo-
tuksia (Mandell & Novak, 2005; Levy ja
muut, 2003).

Autismikirjon lapsen hoito ja kuntoutus ta-
pahtuu kiinteassa yhteistydssa lapsen van-
hempien, Ilahi-ihmisten seka opettajan
kanssa ja yhteisten tavoitteiden 16ytyminen
terveydenhuollon ja muun kuntouttavan
henkil6stén kanssa on tarkeaa. Mandell ja
Novak (2005) esittavat Pachteria (1995)
mukaillen, etta voi olla hyva selvittaa myos
ovatko vanhemmat kuulleet autismin hoito-
muodoista, joita ladkarit eivat yleensa
kayta ja onko heilla naita kaytdssa (esimer-
kiksi laakkeet, vitamiinit). Tietty oireen mu-
kainen hoito ei valttdmatta kohdistu myos-
kdan autismiin sindnsa vaan saattaa vai-
kuttaa johonkin liitinnaisoireeseen. Esi-
merkiksi melatoniinilla pyritdadn helpotta-
maan uniongelmia, jotka ovat autismikirjon
lapsilla yleisid. Perheiden ja terveydenhuol-
lon ammattilaisten valilla on luonnollisesti
tarkeda kayda keskustelua erilaisten hoito-
muotojen hyddyistd ja mahdollisista hai-
toista seka toisaalta siitd mihin valitulla hoi-
tomuodolla pyritdan vaikuttamaan ja etta
tavoitteet ovat yhtenevaiset. Olisi tarkeda
olla selvilla vanhempien ajatuksista siita,
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kuinka paljon hoidolla ja kuntoutuksella
pystytdén vaikuttamaan autismikirjon oirei-
siin, kuinka nopeasti vaikutuksia on nahta-
vissa sekd minkalaista lahi-ihmisten panos-
tusta kuntoutukseen lapsen edistyminen
edellyttdd. Toisaalta jokaisen kuntoutuk-
seen osallistuvan tahon resurssit on syyta
huomioida ja tuoda selkeasti esille, jotta nii-
hin voidaan vaikuttaa tai pyrkia kompensoi-
maan niita alueita, joihin ei pystyta vaikut-
tamaan.

Tutkimusten mukaan on kasvavaa nayttta
seka lyhyen etta pitkan aikavalin hyddyista
mahdollisimman varhaisen intervention
aloittamiselle autismikirjon lasten tutkimuk-
sissa ja kuntoutuksessa (Boyd, Odom,
Humphreys & Sam, 2010). Kattavan julki-
sen terveydenhuollon jarjestelman ansi-
osta autismikirjon lasten kehityksen poik-
keavuudet havaitaan yleensa Suomessa jo
varhain. Suomessa neuvolaseuranta tai
paivahoitoon ja varhaiskasvatukseen osal-
listuminen tuo usein esille huolen maahan-
muuttajataustaisen lapsen vuorovaikutus-
taitojen kehityksesta. Vanhempien kanssa
keskustellen aloitetaan selvittelyt ja lapsen
kehityksen tukeminen perusterveydenhuol-
lossa ja mybhemmin tarvittaessa erikois-
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sairaanhoidossa diagnoosin  tarkenta-
miseksi. Lapsuusian autismiin liittyva kun-
toutussuunnitelma tehdaan usein alle kou-
luikaisille lapsille erikoissairaanhoidossa.
Eri  kulttuureista tulevien vanhempien
kanssa olisi tarkeda kayda keskustelua
syntyneesta huolesta ja kartoittaa ovatko
vanhemmat kiinnittdneet huomiota samoi-
hin seikkoihin kuin ammattilaiset, ja minka-
laisia tulkintoja vanhemmat antavat lapsen
kayttaytymiselle. Toisaalta olisi hyva huo-
mioida, odottavatko suomalaisen kulttuurin
edustajat lapselta kayttaytymista, jota van-
hemmat eivat nde tarke&na tai ehka edes
toivottuna. Perheiden erilaiset lahtokohdat
haastavat terveydenhuollon henkilostoa
selvittelemdan lapsen tilannetta ja anta-
maan tietoa perheelle riittavan laajasti seka
huomioimaan ajattelutavan erilaisuuden
tuomat haasteet esim. autismikirjon hairi-
00n sopeutumisessa. Vanhemmat ottavat
vastaan erilaisia kuntoutusmenetelmia
omista lahtékohdistaan ja etenevat omaan
tahtiinsa myds sopeutumisessa lapsen sai-
rauteen. TAma saattaa edetd eri tahtiin kuin
varhaiskasvatuksen ja terveydenhuollon
ammattilaiset, jolloin on tarkeaa loytaa yh-
teiselld sopimuksella sopivat tavoitteet kun-
toutukselle ja seurannalle. Perheen ja am-
mattilaisten kasitykset autismikirjon piirtei-
den merkityksestd lapsen kehitykselle ja
kuntoutuksen tarkeydesta olisi hyoddyllista
ottaa esille jo alkuvaiheessa, jotta jatkotut-
kimukset seka kuntoutuksen suunnittelu ja
toteutus sujuisivat mahdollisimman hy-
vassa yhteistyossa.

Tyo6n arviointia

Tassa tydssa hyodynnettiin jo aiemmin teh-
tyjd systemaattisia Kirjallisuuskatsauksia,
jotka kasittelivat kaksikielisyyden vaiku-
tusta autismikirjon lapsen kielen oppimi-
seen. Uutta kirjallisuuskatsausta ei nahty
tarpeelliseksi tehdd samasta aiheesta. Au-
tismikirjon vakavimpaan muotoon, lap-
suusian autismiin liittyy usein merkittava
kielellisen kehityksen viive. Lapsella saat-
taa olla kdytéssaan vain hieman kielellista
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kommunikaatiota kuten sanoja tai aantelya
tai hén ei kayta lainkaan puhuttua kielta.
Tulevaisuudessa olisi kiinnostavaa tarkas-
tella vaikuttaako perékkainen kaksikieli-
syys kommunikoinnin kehitykseen, kun ky-
seessa on nain merkittava kielellisen kehi-
tyksen vaikeus autismikirjon lapsella. Kirjal-
lisuushaku ei tuonut esille yhtaan tallaista
tutkimusta. Luonnollisesti olisi kiinnostavaa
saada tietoa miten erityisesti suomenkieli-
sessa ymparistdssa kasvavat autismikirjon
lapset omaksuvat kommunikointikeinoja
toisella kielellaan.

Monikulttuurisuuden vaikutusta autismikir-
jon lasten ja heidan perheidensad kanssa
tyoskentelyyn selvitteleva kirjallisuushaku
toi esille melko vahan taman tyon kannalta
hyddynnettavia tutkimusartikkeleita. Monet
tyon ulkopuolelle jatetyista tutkimuksista
olivat tapaustutkimuksia, kasikirjaan kirjoi-
tettuja teksteja tai katsauksia. Eri kulttuu-
reja vertailevat tutkimukset keskittyivat
usein esimerkiksi autismin esiintyvyyteen
tai eri vahemmistokulttuurien edustajien
tutkimuksiin hakeutumisen tai diagnoosin
saamisen eroihin verrattuna valtakulttuu-
riin. Tassa tydssa nakdkulmana oli etsia
tietoa erityisesti suomalaisessa terveyden-
huollossa esiin tuleviin autismikirjon ja eri-
tyisesti lapsuusian autismin diagnosointiin
seka lasten ja heidéan perheidensa kanssa
yhteistydssa toimimisen haasteisiin. Myds
taltd osin tulokset jaivat yleiselle tasolle ja
jokainen kasitelty aihealue kaipaisi viela sy-
ventamista omana kokonaisuutenaan.

Kaisa Mannio-Palmu
Helsingin yliopisto
Satasairaala, Lastenneurologian yksikko
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LITE 1
Autismikirjon hairion diagnostiset kriteerit ja esimerkkeja alaryhmittain.

Pysyviid vaikeuksia sosiaalisessa kommunikaatiossa ja vuorovaikutuksessa voi ilmeti seuraavilla osa-

alueilla (APA, 2013)

Sosioemotionaalinen vastavuoroisuus
e sosiaalisten aloitteiden mé#ara
e reagointi toisen henkilon aloitteisiin ja keskustelutaidot

e omien tunteiden ja kokemusten jakaminen

Ei-kielellinen kommunikaatio
e kielellisen kehityksen viive ei korvaudu ei-kielelliselld kommunikaatiolla
e poikkeava katsekontakti

e epityypilliset kasvojen ilmeet

Kehitysikidin soveltuvien ihmissuhteiden luominen ja yllipito (lukuun ottamatta huoltajia)
e kimnostuksen puute toisia lapsia kohtaan

e mielikuvitusleikin puuttuminen
e saman ikdisten lasten kanssa tavanomaista vahdisempi yhteinen tekeminen ja mielenkiinnon kohteiden

vastavuoroinen jakaminen

Rajoittuneita, toistavia kiyttiytymismuotoja, kiinnostuksen kohteita ja toimintoja voi ilmetd

seuraavilla osa-alueilla (APA, 2013)

Kaavamaiset ja toistavat motoriset liikkkeet, esineiden kiytto tai puhe
e  kisien ripyttely
e lelujen asettelu jonoon, niiden pydrittely tai lapyttely
e toisen puheen viliton tai viivdstetty toistaminen, samanlaisina toistuvat omintakeiset lausahdukset

Itsepintainen muutosten vastustaminen, joustamaton rutiininen noudattaminen tai ei-kielelliset ja
kielelliset rituaaliset toimintamallit
* aina saman vaatteen tai lautasen kiyttiminen, vaatteiden pukeminen vaikeassa tai toimintaa

hidastavassa jirjestyksessd, siirtymétilanteet tekemisestd toiseen vaikeita, tarve pakonomaisesti
koskettaa palapelin palasta ennen asettamista, tarve sanoa samana toistuva lainaus lempiohjelmasta

tai mainoksesta keskeyttamétta

Hyvin rajoittuneet, fiksoituneet kiinnostukset, jotka ovat epinormaaleja voimakkuudeltaan tai
kohteeltaan
e ikdryhmaille tyypillisida kohteita (junat, liput), pysyvit epatavallisen kapea-alaisina (vain juna-
aikataulut), ei liity sosiaalista toimintaa (kerhot), eivit kehity ajan kuluessa
e ikdryhmille epityypillisid kohteita (pesukoneet, savupiiput, vesihanat), liittyy toistavaa toimintaa

(koskettelu, tuijottaminen), rajoittavat lapsen iinmukaista toimintaa

Yli- tai alireagoivuus tai epédtavallinen kiinnostus ympiriston aistifirsykkeisiin
e kiputinnon puutteellisuus
e yliherkkyys tietyille danille
¢ joidenkin makujen vilttely, korostunut kiinnostus haistella tai tunnustella esineitd tai katsella niitd

hyvin laheltd tai nikoalueen reuna
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LITE 2

Poimintoja DSM-5 tautiluokituksessa (APA, 2013) esitetystd kulttuurieroja huomioivasta
haastattelusta (Cultural Formulation Interview, CFl) vapaasti kaannettyna. Kysymysten aihealueet
on muokattu sopimaan autismikijon lasten vanhemmille suunnatuiksi.

Jokainen perhe ja vanhempi nékee ja ymmartad lapsensa ongelmat omalla tavallaan.
Nakemys voi olla myds erilainen kuin [aakareilla tai muilla ammattilaisilla. Miten kuvailisit
lapsesi ongelmaa?

Joskus lapsen ongelmaa kuvaillaan eri tavalla omalle perheelle ja laheisille, ystaville tai
yhteisolle. Miten kuvailisit lapsesi ongelmaa heille?

Mika huolestuttaa eniten lapsesi ongelmassa?
Mika on mielestasi syy lapsen ongelmaan? Mika aiheuttaa (autismin)?

Tarvittaessa: Joskus ihmiset ajattelevat ongelman  aiheutuneen  ik&vista
elamankokemuksista, ongelmista muiden ihmisten kanssa, fyysisestd sairaudesta,
hengellisestd syystad tai monesta muusta syysta... Mik& aiheuttaa perheesi, ystaviesi ja
yhteisosi mielesta lapsen (autismin)?

Saako perheenne tukea laheisiltanne, ystaviltanne tai muilta lapsen (autismin) kanssa
parjaamiseen? Millaista?

Onko asioita, jotka vaikuttavat lapsen (autismin) kanssa toimeen tulemiseen? Ympariston
luomia paineita, taloudellisia ongelmia, parisuhdeongelmia, tydhon liittyvia vaikeuksia tai
lapsen ymparistoon (paivahoito, koulu) liittyvia ongelmia?

Joskus perheen tausta voi saada lapsen (autismin) kanssa parjaamisen tuntumaan
vaikeammalta tai helpottaa sitd. Esimerkiksi yhteisd johon kuuluu, puhuttu kieli, mista
perheenne on kotoisin, etninen tausta, sukupuoli tai uskonto. Mitkd ovat perheenne
tarkeimpia taustatekijoita?

Vaikuttaako jokin naista erityisesti lapsen (autismin) kanssa parjaamiseen?

Vanhemmilla on usein hyvin erilaisia keinoja lapsen (autismin) kanssa parjaamiseen.
Minkalaisia omia keinoja perheellanne on ollut (autismiin) liittyen?

Lapsen (autismiin) haetaan monenlaisia apukeinoja kuten laakareilta, tukiryhmilta,
kansanparantajilta, vaihtoehtoisista hoitomuodoista, l|aakkeista tai |adkkeenomaisista
tuotteista, hengellisestd ohjauksesta ja tuesta. Minkalaista hoitoa, apua, neuvoja tai tukea
perheenne on aiemmin etsinyt lapsen (autismiin)?

Millainen apu tai hoito oli tehokkainta? Mik& ei ollut hyddyllista?

Onko jokin estanyt perhettdanne saamasta tarvittava apua? Tarvittaessa: Esimerkiksi raha-
asiat, ty0 tai perhevelvollisuudet, leimautuminen, syrjinta, kielta tai perheen taustaa
ymmartamattomat palvelut?

Minkalainen apu olisi tarkeinta lapsen (autismiin) talla hetkella?
Ovatko laheisenne, ystavanne tai muut ihmiset ehdottaneet apukeinoja lapsen (autismiin)?

Joskus ammattilaiset ja potilaat tai asiakkaat ymmartavat toisiaan vaarin, koska heidan
taustansa on erilainen tai heilla on erilaiset odotukset. Onko perheenne kohdannut
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